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Bakgrund

Sarkom ir en sallsynt och medicinskt utmanande grupp av tumorer, som utgar fran kroppens
bind-och stodjevavnader; skelett, brosk, bindviv, muskler mm. Sarkom kan férekomma i alla
aldrar och i nistan alla delar av kroppen. Sarkom utgér omkring en procent av samtliga
cancertyper.

En odiagnosticerad svulst eller tumér medfor alltid oro f6r patienten. Detta oberoende av om
slutdiagnosen ar benign eller malign. Resurserna f6r utredning av sarkom maéste med andra ord
vara dimensionerad utifrin det antal patienter, som kan misstinkas ha ett sarkom. Vid arsskiftet
2020-2021 uppgick befolkningen i norra sjukvardsregionen till 898 515 personer vilket var
knappt 9% av det totala antalet 1 Sverige boende personer. Den drliga incidensen (ca 60) har varit
relativt konstant de senaste aren och férvintas inte 6ka eller minska nimnvirt under kommande
ar.

Med introduktion av nya behandlingsmetoder kan antalet patienter som botas och de som lever
med kvarvarande men stabil sjukdom 6ka. Detta har demonstrerats vid t.ex. GIST
(gastrointestinal stromacellstumér) med introducerandet av TKI- behandling, se nedan. Beslut
om behandling sker i Sverige vid MDK vid sarkomcentra och 1 samrad med patienten.
Sarkomronden den lokala benimningen vid NUS pa MDK (sarkom) startade pa 1980-talet. Den
ar lokal men med méjlighet till anslutning via link. Cirka 500 remisser med tumoérmisstanke riktas
arligen fran norra regionen till ortopedkliniken i Umea.

Buksarkom (ca 25 fall arligen)

Buksarkom utgér ca 20 procent av alla satkom. Incidensen 4dr 1,5/100 000 invanare for
intraabdominella sarkom dir den vanligaste formen (ca 90%) utgors av GIST och 0,5-1/100 000
invanare for retroperitoneala sarkom. Behandlingen av GIST dr om m&jligt kirurgi; ibland 1
kombination med TKI (tyrosinkinashammare). Behandlingen ar regionalt centraliserad till NUS.
Recidiv behandlas med TKI eventuellt i kombination med kirurgi. Behandlingen av
retroperitoneala sarkom ir till 6vervigande del kirurgi. Denna sker i de flesta fall vid tre
sarkomcentra (G6teborg, Lund, Solna) 1 enlighet med den nationella nivastruktureringen. Fallen
diskuteras pa lokal MDK vid NUS, se ovan. Buktumorer och retroperitoneala tumoérer uppticks
ofta efter att de natt ansenlig storlek. Detta minskar mojligheterna till radikal kirurgi. Prognosen
jamfort med andra sarkom dr dirmed ocksa simre. Manga buksarkom uppticks som
overraskningsfynd i samband med bildiagnostik utférd av annan anledning. Onkologisk
behandling ges 1 vissa fall av retroperitoneala sarkom.

Gynekologiska sarkom innefattas av SVF buksarkom (SVF — standardiserade vardférlopp) och
ingar dven i det nationella vardprogrammet f6r buksarkom. Cirka 50 procent av alla
gynekologiska sarkom diagnosticeras for narvarande pa postoperativa PAD, nir patienten
opererats for vad som misstinktes vara en benign tumor. Patienter med gynekologiska sarkom
bor om méjligt remitteras fore behandling till sektionen for gynekologisk onkologi, NUS.
Behandlingsstrategier bor som vid andra sarkom diskuteras pa sarkomrond. Behandlingen av
gynekologiska sarkom bor ske vid NUS.
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Skelett- och mjukdelssarkom i extremiteter och balvagg (33 fall arligen)

370 personer insjuknar arligen i skelett- och mjukdelssarkom i extremiteter och balvigg i Sverige.
Mjukdelssarkom utgér ca 2/3. Sarkom utgor citka 10 % av de maligna tumérer som drabbar barn
och ungdomar. For varje mjukdelssarkom finns det cirka 200 benigna mjukdelstumorer
Behandlingen av sarkom ar ofta en kombination av onkologisk och kirurgisk behandling; i vissa
fall enbart kirurgisk behandling.

Behandlingarna av sarkom inom det muskuloskeletala omradet (och balvigg; thorax, buk) sker
med mycket fa undantag vid regionala sarkomcentra; for norra sjukvardsregionen vid
sarkomcentrum, NUS. Patienter med tumorer inom ovanstiende lokaler remitteras till
tumorsektionen vid ortopedkliniken NUS, f6r vidare handliggning. Sarkom inom plexusregionen
skall i princip remitteras till Norrlands Universitets Sjukhus fran hela Sverige. Kirurgi inom denna
region har vid NUS (handkirurgenheten) namligen fatt status “rikskirurgispecialitet”.

Palliativ vard for samtliga sarkom
Kurativ behandling se ovan

Palliativ behandling framfor allt kemoterapi och smirtbehandling formedlas via hemortssjukhus
eller skots av patienterna i samrad med cancercentrum, NUS. Radioterapi ges i norra
sjukvardsregionen endast i Sundsvall och Umea. Malsittningen 4r att patienterna i moéjligaste man
skall kunna vistas sd nira hemmet som méjligt. Detta ar viktigt i alla stadier av sjukdomen men
speciellt i sena stadier av sjukdomen.

Aktuell process: Skelett- och mjukdelssarkom

Alla patienter med tumérsjukdom kinner, oavsett den slutgiltiga diagnosen, en ovisshet. Tiden
fran misstanke till diagnos ska vara kort. Med inférande av nationella vardprogram och
standardiserade vardférlopp (SVF) under 2017 tydliggjordes utrednings- och behandlingsstrategin
for patienter med misstinkta sarkom. Tidigare regelverk och rekommendationer framtaget av
skandinaviska sarkomgruppen (SSG) fick dirmed officiell prigel. Exempelvis ledtider fanns redan
framtagna.

Den regionala struktureringen avseende behandling och utredning av skelett- och
mjukdelssarkom inférdes redan under 1980 talet. Strukturerad handliggning av patienter som
omfattas av SVF-sarkom sker bl.a. i Jaimtland Harjedalen. Rekommendationen att ta
telefonkontakt med ansvarig tumorortoped vid NUS £6]js i alltmer 6kande omfattning. Detta
mojligeor att omhandertagande av denna patientgrupp sker skyndsamt.

Forlopp fore behandling

Virden av patienter med sarkom ér centraliserad regionalt (i vissa fall nationellt). Patienten sdker
virdcentral varvid utredningsgingen startas med radiologisk utredning (MR/ konventionell
radiologi) med krav pa svar inom en vecka (remiss mirks SVF). Alternativt remitteras patienten
vidare direkt till hemortssjukhus. Om undersékningsfynd visar misstanke om malignitet tas
telefonkontakt med sarkomcentrum och patienten handlaggs enligt SVF.

Patienten kallas till ortopedmottagningen NUS f6r information eller kontaktas per telefon eller
via lank, vilket skett i flertal fall i och med start av pandemin 2020. Biopsi sker antingen via
ortopedkliniken eller pa hemortssjukhus, da ofta pa radiologisk enhet. Kontaktskoterska vid
ortopedmottagningen/kirurgmottagningen NUS skoter samordning och kontaktar patienten i
enlighet med vad som framgar av ”Min vardplan”. En digital ”Min vardplan f6r sarkom” ar
under uppbyggnad 2021.
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Patientperspektiv: Snabb ntredningsgang rekommenderas. Det dr viktigt att patienten informeras redan i
remisstadiet om planeringen i enlighet med vad som framgar i bl.a. SV'F sarkom. Detta innebdr bl.a. att
patienten informeras om att det foreligger misstanke om cancer och att kallelse kan komma inom kort till
sarkomacentrum.

Mottagningsbesck (NUS) — sker inom en vecka frin remissbedémning varvid patienten ingaende
informeras om tumorens karaktir och i vissa fall behandlingsalternativ. Vanligen sker biopsi eller
planeras vid detta bes6k. Mottagningsbesok kan i vissa fall ske via link.

Biopsi sker pa initiativ av satkomcentrum. Diagnostik med biopsi av buksarkom och vissa
metastaser sker ofta med hjilp av bild och funktionsmedicin. Mellannalsbiopsi fordras for att
sikerstilla diagnos fore behandling. Biopsier bor bedémas av sarkompatologer vid NUS.

Diagnosbesked sker i anslutning till MDK nagon eller nagra veckor senare via telefon eller
mottagningsbesok.

Patientperspektiv: Att diagnos och behandlingsforslag ges efter MDK innebdr for patienten maximal sikerbet och
trygghet. Vetskapen om att flera experter deltar i behandlingsbeslutsforsiaget ger tyngd at detta.

Behandling — fortsatt behandling

Behandlingen ir oftast en kombination av kirurgi och eller onkologisk behandling. Den
onkologiska behandlingen ges vid onkologkliniken NUS eller initieras via onkologkliniken och
ges beroende pa tumortyp neoadjuvant och eller adjuvant (kemoterapi, TKI, immunterapi,
radioterapi). Den kirurgiska behandlingen utfors vid NUS eller vid Nya Karolinska Sjukhuset
(vissa buksarkom och retroperitoneala sarkom). Behandlingsstart skall enligt SVF sarkom ske
inom 39 dagar fran start av SVF. Det innefattar inledande radiologisk diagnostik, biopsi,
patologihandliggning, MDK samt planering for slutlig behandling.

Vird pa hemortssjukhus kan férutom i palliativt skede bli aktuellt i samband med postoperativa
infektioner eller om patienten inte kan skrivas ut till hemmet initialt efter avslutad behandling pa
NUS. En del patienter som genomgir antitumoral behandling pa NUS erfar nutritionsproblem,
vilken kan krava sjukhusvard pa hemorten. Vissa patienter far som en effekt av behandlingarna
benmirgspaverkan och ir 1 behov av blodtransfusioner mellan perioderna med onkologisk
behandling. Benmirgsdepressionen okar dven risken for infektioner under den neutropena fasen.
Neutropen feber kraver akut inliggning pa niarmaste sjukhus. I vissa fall kan cytostatika ges pa
hemortssjukhus men ordineras da av sarkomspecialister, vid cancercentrum, NUS.

Patientperspektiv: Langa avstand mellan hemort och Umed innebdr stora pdfrestningar for patient och anhiriga.
Det giller speciellt de med mycket linga bebandlingstider, upp till 7—8 manader, med korta avbrott.

Tumorkontroller

For skelett- och mjukdelssarkom i extremiteter och bukvigg samt f6r buksarkom inklusive
gynekologiska sarkom, finns ett nationellt vardprogram, vilket ocksa inkluderar plan for
kontroller av sarkom. Tumorkontroller av sarkompatienter sker under 10 ars tid. Dessutom finns
nu en strategi for langtidsuppfoljning av sena komplikationer. Initialt sker kontrollerna via
kliniker pa NUS. Dessa kontroller sker antingen vid mottagningsbesok eller vid telefonkontakt
efter radiologisk kontroll. Dessa innefattar férutom klinisk undersokning aven rontgenkontroll av
lungor och ibland MR och eller CT undersékningar.

Under uppféljningstiden férekommer upprepade kontakter med kontaktskoterska. Ett besok sker
dock drligen vid personlig kontakt pa sarkomcentrum. Vissa ytliga och ligmaligna tumorer
kontrolleras av likare pa hemortssjukhus och i undantagsfall dven av distriktslakare, men
rapporteras till satkomcentrum fér notering i kvalitetsregister.
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Formerna for kontroller har férandrats under pandemin 2020 och férindringar kommer
sannolikt att ske under de kommande aren. Dock kommer kontrollerna att ske utgiaende fran
vardprogram och via sarkomcentrum. Buksarkom och retroperitoneala sarkom f6ljs pa
motsvarande sitt som ovan via onkologiska eller kirurgiska klinikerna vid NUS. For dessa
patienter ingar dven kontroller regelbundet med CT buk f6r att uppticka recidiv respektive
levermetastaser (som upptrader framfor allt hos patienter med GIST).

Patientperspektiv: Patienterna har ofta foredragit att kontrolleras via Umedklinikerna. Sannolikt beroende pa
djupa kontakter under intensiva bebandlingsperioder eller operationer. T'ryggheten som skapas initialt bestar, nér
undersikningar tbland gors pa hemorten och information och utfragning skits per telefon

Cancerrehabilitering

Rehabiliteringsinsatserna f6r denna heterogena tumorentitet initieras redan vid behandlingsstart,
vare sig denna innefattar operation, stralbehandling, kemoterapi eller olika kombinationer.
Rehabteamet - vardteamet omfattar forutom dietister, arbetsterapeuter och fysioterapeuter dven
kontaktskoterskor, avdelningsskoterskor, kuratorer och annan vardpersonal forutom ansvarig
tumorbehandlande likare och i vissa fall av ortopedtekniker. Anestesiologer/smairtlikare och
smartskoterskor ingar ocksa i rehabiliteringsteamet for speciellt svara smirttillstand. For att na
optimalt resultat krivs ett intimt samarbete pa behandlande sjukhusinrittning men dven med
rehabiliteringsresurser inom regionen.

Rehabiliteringsplanen ir individanpassad, da en generaliserad plan ej gar att utforma, beroende pa
att sarkom kan utvecklas i olika organ och kroppsdelar. Ortopedtekniker i regionen ir en
forutsittning for att patienter, som genomgitt stympande ingrepp, skall kunna aterga till tidigare
funktionsniva. Att kunna erbjuda méjlighet att ta del av senaste teknik dr en viktig del 1
rehabiliteringsinsatserna.

Optimal process

Optimal process forutsitter kinnedom om tumorgruppen sarkom bland ldkare 1
sjukvardsregionen, samt att personella och tekniska vardresurser finns i tillrdcklig utstrickning pa
NUS. Ett fortydligande ar pa sin plats avseende tumorer i balvigg (thoraxvigg och bukvigg).
Dessa patienter skall remitteras till ortopedkliniken NUS. Utokning av operationsresurser vid
NUS speciellt avsedda for ortopediska tumorer” bade benigna och maligna dr 6nskvird.
Remissprocessen fran ortopedkliniker i regionen fungerar helt optimalt. Kollegor i regionen tar
oftast telefonkontakt vid ny remiss och utredningen kan dirmed kompletteras pa hemorten och
planering initieras pa sarkomcentrum, allt enligt SVF.

En positiv forindring av remissmonstret fran allminkirurgkliniker och fran primarvarden har
noterats under senare ar, men fortfarande finns betydande “doctor’s delay”. I manga fall har t.ex.
patienter ¢j rontgenundersokts i rimlig tid. Ultraljudsundersékningar gors tyvirr fortfarande ofta
som forsta undersokning vid mjukdelstumérer och innebir egentligen 2 — 4 veckors f6rdrojning
av diagnos. MR unders6kning maste dnda goras. Rontgensystemet 1 regionen fungerar bra vid
“nya fall”. Vid dldre fall innebir systembegransningar (lagring av bilder) betydande merarbete.

Denna begrinsning medfor ocksa viss forlust av information fran tidigare demonstrationer vid
MDK. Det nuvarande lagringssystemet medfor ocksa patient osikerhet; nir undersékningar
saknas vid NUS inf6r en operation t.ex. eller vid uppfoljning. Undersékningarna finns “’lagrade”
pa hemortssjukhusen men maste aktiveras via det s.k. MEI systemet. Oftast gor klinikern
nimligen sjilv, bedomningar av nya och gamla undersékningar i samband med operationer,
mottagningsbesok och remissbedomningar med réntgenutlitanden som en guide. Begransningen
att lagra bilder utgor for klinikern ett arbetsmiljoproblem. Att kunna spara undersékningar hos
patienter, som vintar pa operation och for patienter som kontrolleras en till flera ganger per ar
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skulle inte endast vara tidsbesparande utan skulle ocksa leda till adekvat patientsikerhetsniva.
Detta kriver vasentligt utbkade resurser f6r bildlagring eller annan teknik for att kunna se bilder 1
hela regionen. Uteblir en férandring blir konsekvensen att allt fler undersékningar begirs utférda
inom Visterbotten — vilket i sin tur férorsakar merarbete inom Visterbottens bild och
funktionsmedicin. Ur patientsakerhetssynpunkt skulle det dock vara sakrare. En
kostnadsbesparing for otillrickligt lagringsutrymme blir 1 stillet en kostnadsokning f6r andra
kliniker.

Organisation

Den nuvarande organisationen kiannetecknas av ett gott samarbete. Den nationella och regionala
nivastruktureringen inférdes 1 praktiken for flera ar sedan (1980-90) vid klara fall och misstinkta
tumorfall. Detta skedde efter lang tids information pa nationell och regional niva.
Decentralisering av behandling ej aktuell, decentralisering av uppfoljning skulle kunna ske, men
intresse har hittills ej visats f6r denna tumorgrupp.

Primarvardens roll

Onskvirt vore en forindrad attityd till att genomféra radiologisk undersékning vid symtom, som
skall leda misstanken till sarkom. Det betyder att vanlig skelettundersékning bor utforas 1 hogre
utstrickning, och att MR bor utféras i tillimpliga fall. Ultraljudsundersékning utfors ofta pa
remiss 1 primarvarden 1 stallet f6r MR och utgor 1 princip endast en f6rdréjning av diagnos.

Det fér inte bli en kostnadsfriga att hellre utféra inadekvata men billigare undersékningar. Okade
utbildningsinsatser inom primarvarden fran sarkomcentrum skulle méjligen innebara en
torindring. Generellt kan sigas att primérvardens roll vid laboratoriekontroller och vid fortsatt
rehabilitering dr stor och skiljer sig méjligen fran annan cancerrehabilitering med tanke pa olika
extremitetsingrepp och den fysioterapi som ir férknippade med dessa.

Prevention

Patienter som stralbehandlats 16per storre risk att utveckla t.ex. angiosarkom. Denna
patientgrupp bor férutom att fa ingaende information dven langtidsuppféljas. De patienter som
berors, skulle genom ett screeningprogram kunna upptickas 1 ett tidigt skede. Darmed skulle
ingreppens storlek minska. Patienter med neurofibromatos och familjirt retinoblastom 16per
Okad risk for sarkom och bor kontrolleras avseende utveckling av sekundira tumérsjukdomar.

Fertilitet

Ho6ga doser alkylerande cytostatika, exempelvis Ifosfamid innebir en risk for lingvarig eller
permanent paverkan av fertiliteten. Aven stralbehandling och operationer kan paverka fertiliteten
beroende pa lokalisation av tuméren. Patienterna informeras om risken och erbjuds
fertilitetsbevarande atgirder innan start av behandling dar risk for infertilitet foreligger. 5-10
patienter som undergir behandling f6r sarkom remitteras drligen for fertilitetsbevarande atgarder.

Kompetensforsorjningssituation

Vid sarkomcentrum i Umea finns férhoppning att det inom nagra ar skett en utokning av antalet
tumorortopeder och sarkompatologer. Nyrekrytering av fiardiga specialister till MR sektionen pa
NUS dir en nu arbetar med sarkom och fler dr pa vig in, sikrar kompetensférsérjningen inom
bild och funktionsmedicin. Hir finns dven flertalet ST-likare med intresse f6r MR-gruppens
arbete. Det behovs “firdiga” tumérortopeder och patologer likt bild och funktionsmedicin och
dessutom tjdnster for utbildning inom respektive filt.
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Minimikrav ér tre tumorortopeder och tva sarkompatologer samt tre-fyra specialister inom bild-
och funktionsmedicin for att uppritthalla verksamhet dret runt.

Status som sarkomcentrum kan ev. vidmakthallas om bemanningssituation l6ses. En av tva
tumorortopeder dr pensionerad och arbetar 50%. For den andra av dessa innebar tjanstgoring i
Umea avsevirda privatekonomiska merkostnader, beroende pa veckopendling mellan Stockholm
och Umed. En ST-ldkare blir inom kort specialist och fortsitter verksamhet inom tumérteamet
pa ortopedkliniken, och ytterligare tva ST-ldkare forvintas knytas till verksamheten.

Det finns nu tre patologer knutna till sarkomdiagnstiken vid NUS. En tumérpatolog ar
pensionerad och arbetar deltid; en sarkompatolog fullgér sin del av diagnostiken oftast digitalt
och sedan ett drygt ar finns en sarkompatolog i Umea. Inom specialiteterna vuxenonkologi finns
fyra specialister inom sarkomomradet. Intresserade ST-ldkare fOr sektionen finns for att sikra
tillgangen pa specialister framgent.

Personalsituationen i stort inom vardavdelningar och pa operationsavdelningarna vid NUS har
medfort att slutenvardsplatsantalet har minskat liksom operationsutrymmet vilket paverkat
mojlighet till behandling inom tidsramar. Kurativ cytostatikabehandling och stérre sarkomkirurgi
kraver slutenvardsplatser. Vissa tumorgrupper opereras vid extrainsatser helgtid. For att kunna
motsvara myndigheternas krav pa vard inom ritt tid, beh6évs resurser i 6kad utstrickning inom
slutenvarden och inom olika serviceenheter. Andrad verksamhetsinriktning med forskjutning av
behandlingar och operationer 1 sluten vard till dagvardsavdelningar och dagkirurgiverksamhet har
skett under senare ar. Dock med bibehéllande av hég vardkvalitet.

Resultat i sjukvardsregionen

Alla patienter med sarkom remitteras till sarkomcentrum i Umead for primar behandling med fa
undantag. Vissa patienter, som fatt diagnosen vid kirurgiskt ingrepp pa hemorten remitteras till
Umea f6r kompletterande behandling. Resultaten av sarkomvarden 1 Umea skiljer sig ej vid
nationell jamforelse fran resultaten i Sverige i 6vrigt. SVF infordes for sarkom (skelett- och
mjukdelssarkom) under 2017. Uppenbart dr att information om detta ¢j har skett i tillracklig
omfattning. Det dr endast ett fatal patienter som “ingatt” 1 SVF-systemet vid remiss till
sarkomcentrum.

Minga i regionen tror att SVF ir startat 1 och med att remiss marks SVF. De flesta SVF
sarkomfall har anmalts av sarkomcentrum. Avsikten med SVF har dirmed gatt férlorad.
Ytterligare information till ortopedkliniker, primarvardsenheter och kirurgkliniker behévs. Detta
uppdrag ligger inte enbart inom processarbetsgruppens omrade utan far hinforas till
koordinatorer inom omradet.

Under 2021 har workshops f6r SVF inom bada forloppen hallits for att forbittra kodning och
start av SVF. Utvirdering av dessa planeras framgent. Inférandet av SVF har i praktiken
sannolikt ej medfort nagon storre forandring forpatienter med sarkom. Marginellt kortare
vintetid till operation kan ha intriffat. SVF {6r buksarkom inférdes under 2018 och dven hir har
SVF inte medfort nagra storre skillnader 1 handliggningen av patienterna.



REGIONALA CANCERCENTRUM

Mal for sarkomprocessen — Norra sjukvardsregionen 2022-2024

sarkom
aterkommande vart
3:e arinkl.
buksarkom och
program for
kontaktsjukskoterskor

utbildningstillfalle
planeras till jan 2022.

2 utbildningar har
hallits tidigare vilket ar
en viktig
utbildningssatsning
utifran den ovanliga
diagnosen

Mal Nulage* Malniva Tidpunkt for Uppfdljining
maluppfyllelse

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

erbjuds inte min min vardplan for

vardplan for Sarkom nar den

sarkompatienter i finns att tillga

norra regionen da bra

adekvat

patientinformation

saknas.
Kontaktsjukskoterska | Kontaktsjukskdterskor | Utse kssk vid 2024 Arligen med egen
vid varje lanssjukhus | finns inom samtliga 3 | onkologkliniken i matning
samt pa NUS specialiteter pA NUS | Sundsvall med
(ortopedklinik, allman | samt pa ortopedklinik i| ansvar for bl.a.
kirurgi, Jamtland och sarkom.
cancercentrum). Vasternorrland. .
relaterat till ) : Utse 1-2 kssk i

: . | Saknas i Norrbotten | Sunderbyn med

cancerprevention (ej . ) .
obligatoriskt) och inom onkoJog| och | bl.a. ansvar for

allmankirurg pa sarkom.

samtliga lanssjukhus

fransett NUS.
Tackningsgrad i Bibehalla det goda Registrering och |2024 Arligen genom
kvalitetsregister arbetet med INCA behandling 80% kvalitetsregister
INCA (registrering registret. aktuellt ar, 95%
och behandling 80% | Tackningsgraden var | féregaende ar
aktuellt ar, 95% 100 % for 2019.
féregaende ar).
Protesforsorjning av | Protesteknik finns vid | Utbildning for 2024 Egen matning
for patienter som alla centralsjukhus i | ortopedtekniker i
genomgatt regionen. Mest norra regionen
rotationsplastik bor | erfarenhet vid OTC i | med speciella
initialt centraliseras | Umea tekniker for van
till NUS Nes opererade

pat.

SK-utbildning for Nasta 2022 Egen métning
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SWOT-analys

SWOT analysen utgar ej fran olika malnivaer utan gors mer pa ett generellt plan for att pa det
viset spegla styrkor och svagheter mm pa ett sammanhallet sitt.

Styrka

Den regionala organisationen fungerar bra vid denna ovanliga tumértyp. NUS har alla
kliniska discipliner representerade for att klara samtliga sarkom med fa undantag
Mycket gott samarbete 6ver klinikgranser

Sarkomronden eller MDK etablerades och utvecklades pa -80 talet till dess nuvarande
funktion. Varje vecka triffas radiolog, patolog, ortoped, onkolog, kirurg samt vid behov
barnonkolog, plastikkirurg, thoraxkirurg, kontaktskoterskor samt studenter

Sedan 2020 halls dven nationell MDK £6r skelett- och mjukdelssarkom varannan vecka
Ledtider angivna i SVF och varprogram kan i princip héllas inom ram

Tva av tre sarkompatologer har stor erfarenhet genom verksamhet i Goteborg och i Umea.
Deras internationella natverk ar vil underbyggt

Sk-liknande kurs inom tumorortopedi med deltagare huvudsakligen frin sjukvardsregionen
har hallits tva ganger

ST-lakare inom ortopedi i linet och sjukvardsregionen nirvarar vid mottagning och
operation.

Svaghet

Patologi:

Inom sjukvardsregionen finns ingen ST-ldkare med inriktning sarkom
Vid NUS finns/finns ej BMA med specialinriktning sarkom
Patologirapporter utformas ej sa att exempelvis incaformuliren med litthet kan fyllas 1

Ortopedi:

Endast tva tumorortopeder 1 tjanst; varav en pensionerad lakare, som arbetar deltid.
Inget ST-block inom tumérortopedi
Ej tillricklig operationskapacitet f6r tumorverksamheten (malign och benign)

Bild- och funktionsmedicin:

Bristande lagringskapacitet pa bild och funktionsmedicin NUS. Virdefull information
forsvinner; vissa arbetsmoment maste upprepas av den enskilde klinikern vid flera tillfallen.
Patienter f6ljs i 10 ar och vid varje aterbesék jaimfors nuvarande med tidigare undersokningar.
Ibland fungerar ej hamtfunktionen 1 MEI 4. Bildhdmtningen kan ta lingre tid dn sjilva
mottagningsbesoket

Avsaknad av bilder i samband med operation medfor dalig patientsikerhet och 6kar
stressnivan (bilder kan vara borta dag fére op. trots att de funnits nagra dagar tidigare).
Sammantaget medfér den bristande lagringskapaciteten avsevard sankning av
patientsidkerheten.

Regional medverkan:

e Vid speciella utbildningsdagar/regiondagar inom satkombehandling har medverkan frin
regionen varit lag
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e Enbart medverkande fran region Jamtland Hirjedalen pa processarbetsgruppens méten

INCA-register:

e Trots initiativrik koordinator dr registreringen f6rdr6jd beroende pa resurser for registrering
ar otillrackliga.

e Registrering av sarkom sker pa en layoutmaissig svararbetat formulir, dir det ocksa blir
dubbelinmatning i registreringsdel och behandlingsdel.

e Tidsatgang per registrering (ny anmalning och behandling) 30—120 minuter.

e Registret kan ej anvindas f6r uppfoljning — 1 daglig mottagningsverksamhet, vilket borde
kunna ordnas 1 ett kvalitetsregister. D.v.s. det gar ej att med registrets hjalp att se om
uppfoljning uteblivit; rapporter ar fortfarande svara att konstruera sjilv

e SVF sarkom

e [Lj fatt genomslag i regionen i vare sig slutenvard eller primarvard

e Skapar betydande merarbete vad giller efterregistrering

e Skapar sannolikt ej utslagningseffekt av andrapatientgrupper — patienterna skulle undersokas
pa liknande sitt och behandlas pa likadant sitt oavsett SVF

e Utokning av antal mottagningstillfillen har skett for att kunna hélla ledtider, men ingen
utslagning av andra grupper har skett

Mojligheter

e SVF —INCA: SVF-data kan anvindas som ett redskap och skapa mojlighet att verblicka den
totala situationen (antal fall, utredningsgang, antal fall som avslutas med andra diagnoser dn
sarkom och slutligen antal utredningar som leder till diagnosen sarkom) inom tumérgruppen
(bade maligna och benigna fall). Om kodningen av samtliga patienter som utreds for
misstinkta sarkom fungerade optimalt.

o Genom regelbundna SVF- och INCA-rapporter finns mojlighet till bade kvalitets- och
kompetenshojning

o Mojlighet att nyttja INCA som kontrollinstrument for att utesluta att tumérkontroller
uteblivit

e Okad kompetensférsorining kan férvintas om den nationella MDK fér strukturen av normal
”sarkomrond” med medverkan av alla specialister.

e Medverkan av sarkomgruppen NUS vid olika regionala méten for:
o Oka medvetenhet,
o hogre andel paborjade men aven avslutade SVF i regionen och pa NUS

e Paverka NUS/ RCC administration till inrdttande av ST block inom sarkompatologi och
tumorortopedi.

Hot

e Reducerad av bemanning inom tumérortopedi, sarkomkirurgi och sarkompatologi kan pa sikt
innebira att NUS e¢j lingre kan bedomas vara ett sarkomcentrum

e Utebliven eller eftersatt registrering i kvalitetsregister kan ocksa medfora risk att status som
sarkomcentrum forloras

e SVF —initiering och rapportering sker i begrinsade omfattning. SVF bor paborias i
primirvarden dir vilgrundad misstanke kan fattas vare sig det giller mjukdelssarkom eller
skelettsarkom. Avsikten med SVF ir att se hela vardkedjan och ev. f6rdréjningar.

e SVF rapportering kriver relativt stora insatser med nuvarande system, dir resurser tas fran

redan hart anstringd personal.
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Svaga lankar

Antalet tumoérortopeder, sarkomkirurger och ”’sarkompatologer” ar otillrickligt i Umed, men
liknande forhallanden rader dven nationellt. Att jimfora statistik (SVEF och kvalitetsregister)
nationellt innebir svérigheter, da det uppenbatligen ér olikheter vad giller registrering av start av
torlopp och datum fo6r diagnosstillande bl.a. Detta bidrar till att forloppen ir lingre i norra
regionen, dar vi strikt foljer regelverket.

Bristande bildlagringskapacitet pa radiologkliniken NUS medfor att virdefull information gar
torlorad och medfor “onddigt” extraarbete vid tumérkontroller. Detta dven om radata finns
lagrat i regionen. Detta paverkar arbetsmiljon negativt for klinikerna. 10-50% av tid avsatt vid
aterbesok atgar till att himta bilder. Detta giller dven vid

remissbedémning och uppskattningsvis ér tidsatgangen for ortopedkliniken 1-2 timmar per
vecka for att himta bilder infér aterbesék, operation och remissbedémning.

Processarbetsgruppen for sarkom har f6r nirvarande ingen patientrepresentant eller
representation frin Norrbotten och Visternorrland. Sarkomgruppen 1 Umed har tidigare initierat
regiondagar 1 sarkom — dock utan medverkan frin regionen. Orsaken ar sannolikt att utredning
av tumorer utgor sa liten del av arbetsuppgifterna. Avsikten med ovanstiende regiondagar var att
initiera att tumorkontroller i stérre utstrickning skulle ske utanfér NUS samt att varje linssjukhus
skulle ha ansvarig for tumorgruppen.

Regional nivistrukturering Utredning och behandling av sarkom sker med fid undantag genom ett
fint samarbetsklimat i regionen. Behandlingen ér centraliserad till NUS och vid vissa
retroperitoneala sarkom till NKS. Uppfoljningen av patienterna (10 dr) sker huvudsakligen
genom dterbesok vid NUS eller via telefonkontakter med patienter ute i regionen efter
foregiaende radiologisk uppfoljning (réntgen pulm och MR). I vissa fall 6verfors kontroller till
hemortssjukhus, vilka rapporterar status. Detta mojliggor vidarerapport till INCA. Att Gverlata
rapportering direkt till INCA forefaller vanskligt med tanke pa INCA:s utformning 1 kombination
med att det ar relativt fa fall i jimforelse med andra tumérgrupper.

Konsekvensanalys

Okade finansiella resurser behévs for inrittande av ST-block inom tumérortopedi och
sarkompatologi. Okade finansiella resurser behévs for att forstirka bildlagringskapacitet vid bild-
och funktionsmedicin Umed, alternativt hitta gemensam “molnlésning” f6r hela norra
sjukvardsregionen. Stottning finansiellt av RCC f6r utveckling av INCA till att bli ett
arbetsinstrument f6r uppfoljning — sa att dubbla register ej behover goras eller sa att INCA gar
att inkorporera i olika journalsystem. Inférandet av ”SVF-instrument” for underlattande av
registrering och uppféljning dr nédvindigt.

Umeia 2021-05-07
For processarbetsgruppen for sarkom 1 norra sjukvardsregionen, processledarna:

Richard Lofvenberg Annica Pettersson

Processledare och 6verlikare Processledare, kontaktskoterska,

Ttn. 070-624 10 90 specialistsjukskoterska

Ortopedkliniken, NUS Ttn. 070-276 57 86
richard.lofvenberg@telia.com Onkologkliniken, NUS
richard.lofvenberg@tegionvasterbotten.se annica.pettersson@regionvasterbotten.se
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se/norr
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