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Inledning

Overenskommelser mellan Sveriges Kommuner och Regioner, SKR, och staten
ar ett effektivt verktyg for att driva utvecklingen framat med utgangspunkt i den
nationella cancerstrategin. Genom att folja upp arbetet som bedrivs inom ramen
for 6verenskommelserna och arligen revidera insatserna kan utvecklingen
drivas framét pa ett snabbt och effektivt sitt. Overenskommelsen for 2024
omfattar totalt 809 miljoner kronor och delas in i fyra omraden som motsvarar
cancerstrategins delar:

e Prevention och tidig upptackt.

e Tillganglig och god vard med mera, med fokus pa patienten.
o Kunskapsutveckling, kompetensforsorjning och forskning.
e Tillgang till och anvandning av medicinska teknologier.

Insatserna ligger val i linje med EU:s cancerplan.

Insatserna i Gverenskommelsen genomfors av de regionala cancercentrumen
(RCC) tillsammans med regionerna. RCC samarbetar pa nationell niva genom
RCC i samverkan som bestar av cheferna for RCC samt den nationella
cancersamordnaren pa Sveriges Kommuner och Regioner. RCC i samverkans
arbete bedrivs i hog grad genom de nationella arbetsgrupperna. Det finns
diagnosspecifika nationella vardprogramgrupper och kvalitetsregistergrupper
samt diagnosdvergripande arbetsgrupper for till exempel prevention,
cancerldkemedel och rehabilitering.

Genom att arbeta med insatserna pa ett nationellt samordnat satt 6kar
forutsattningarna for en jamlik cancervard oavsett vem man ar och vad man bor
i landet.

Rapporten redovisar de insatser som ingar i 2024 ars 6verenskommelse.
Redovisningen foljer dverenskommelsens struktur och beskriver i korthet

hur arbetet med insatserna har fortskridit. De samverkansregionala insatserna
redovisas som bilaga 1, en rapport for insatserna inom barncancervarden finns i
bilaga 2 och en arsrapport for standardiserat vardforlopp (SVF) finns i bilaga 3.

Utover denna 6verenskommelse tecknade regeringen och SKR en
tillaggsoverenskommelse i november 2024. RCC i samverkan fick i uppdrag
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att samordna en nationell analys kopplat till det premaligna tillstandet EIN
(endometrial intraepitelial neoplasi) och anordna en workshop for att sakra
kvaliteten i bedémningarna av tillstandet. Uppdraget redovisas i bilaga 4.

Prevention

Det nationella arbetet med att minska det paverkbara insjuknandet i cancer och
for att stodja forebyggande insatser mot aterinsjuknande i cancer fortgar enligt
intentionerna i den nationella cancerpreventionsplanen. Insatser hittills under
aret har bland annat bestatt i kunskapshojande webbinarier for vardpersonal om
levnadsvanor, riksdagsseminarium om alkohol och cancer, sociala medier-
kampanjer om halsosamma solvanor och revidering av patientinformation om
levnadsvanor i Min vardplan.

Arbete pagar ocksa med att ta fram en nationell webbutbildning om
levnadsvanor i samarbete med NPO Levnadsvanor och med att publicera en
vetenskaplig artikel om allmanhetens kdnnedom om den europeiska kodexen
mot cancer.

RCC i samverkan har, i samverkan med Folkhalsomyndigheten, en aktiv roll
inom EU:s 4-ariga Joint Action Prevent NCD tillsammans med organisationer i
Norge, Island, Irland, Belgien och Frankrike. Inom ramen for projektet planeras
foljande fyra delprojekt:

e RES-projektet (gratis resa med kollektivtrafik till och fran mammografi for
kvinnor i omraden med lagt deltagande).

e Kunskap om cancerrisk och riskfaktorer bland allménheten. Data har
samlats in via en enkatundersokning bland ett stratifierat urval pa 1 520
personer genom ett samarbete med Novus. Ett manuskript till vetenskaplig
tidskrift har skickats in.

e Implementering och utvardering av halsoinformatérer i norra Sverige.
Projektet sker i samverkan med Umea universitet och Karolinska Institutet.
Planering av arbetet pagar.

e Pilotprojekt kring hur cancerprevention, halsofrémjande arbete,
levnadsvanor samt genetisk disposition kan samordnas battre. Planering av
arbetet pagar.
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Sarskild satsning for att utrota livmoderhalscancer

Alla regioner deltar i studien om samtidig HPV-vaccination och screening,
forsta delen av det nationella arbetet att utrota livmoderhalscancer. Studien leds
av Centrum for cervixcancereliminering, Karolinska, med malet att uppna minst
70 procent vaccinationstackning bland malgruppen, kvinnor fodda 1994-1999
(vissa regioner vaccinerar samtidigt ytterligare aldersgrupper, men dessa raknas
inte in i den tackningsgrad som anvénds for att mata maluppfyllelse).
Respektive RCC stddjer de ingaende regionerna i arbetet. | augusti skot
regeringen till ytterligare fyra miljoner kronor utéver denna 6verenskommelse
for att ge regionerna mojlighet att 6ka takten ytterligare under det sista halvaret.
Stodet gick dels till de regioner som lag langst fran malet, dels till en nationell
informationskampanj.

Informationskampanjen “’Ta gratissprutan mot HPV”’, med 1177 som avsandare,
har tagits fram i samverkan med Inera. Alla regioner har utan kostnad tagit del
av fardigt kampanjmaterial. RCC i samverkan har samordnat och stottat
regionernas kommunikatorer i anvandningen av materialet samt drivit ett antal
aktiviteter med nationell ansats. Cancerfonden har deltagit i planering och
samordning, och &ven genomfort egna insatser for att 6ka vaccinationstakten.

Vid arsskiftet 2024/2025 hade tva regioner uppnatt 70 procent
vaccinationstackning, Region Varmland och Region Kalmar lan. Ytterligare
sex regioner hade passerat 60 procent och sju regioner lag mellan 50 och

60 procent. Den nationella vaccinationstackningen i malgruppen var 51 procent.

Under hosten beslutade studieledningen att forlanga mojligheten att inkludera
kvinnor i studien fram till den 30 juni 2025, mot bakgrund av att
vaccinationstakten okat kraftigt under hésten. RCC i samverkan beslutade

i borjan av december att fortsatta stotta regionerna i stravan mot att na malet.
Samtliga regioner fattade beslut om att fortsdtta vaccinationen.

Tidig upptackt

Tidig upptackt i primarvarden

Under 2024 utsags tva specialister i allmanmedicin till nationella samordnare
for tidig cancerupptackt. Under varen etablerades ett primarvardsnatverk
bestaende av Kkliniskt verksamma inom primarvarden, med representation fran
samtliga sex samverkansregioner. Natverkets huvudsakliga uppdrag ar att
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fungera som bollplank och diskussionsforum for fragor relaterade till tidig
cancerupptackt samt priméarvardens roll i denna process. Férutom de nationella
samordnarna ingar 13 deltagare med olika professioner inom primarvarden i
natverket.

For att starka primarvardens integration i cancervarden har en tatare samverkan
inletts med flera nationella vardprogramgrupper, med malet att skapa en mer
sammanhallen vardkedja.

Ett projekt kring avvikelser i primarvarden kopplat till cancerdiagnos har
initierats. Projektet inkluderar &ven markorbaserade journalgranskningar for att
identifiera missade mojligheter till cancerdiagnos och kommer att fardigstéllas
under 2025.

Ett prioriterat omrade for 2025 ar hantering och uppféljning av premaligna
fynd. Som en del av detta arbete planeras workshops under borjan av aret i syfte
att utveckla pilotprojekt for en strukturerad uppféljning av patienter med
IPMN-cystor i pankreas och patienter med lungnoduli.

Organiserad prostatacancertestning

Allt fler regioner pabdrjar Organiserad prostatacancertestning (OPT). | mars
2025 har 6ver 250 000 méan erbjudits OPT i 17 regioner. Under aret kommer
ytterligare tva regioner att paborja OPT. RCC Vast ger formaliserat stod for nya
regioner som startar OPT. Utokningstakten mot malet att erbjuda OPT till alla
méan mellan 50 och 74 ar varierar mellan regionerna.

RCC i samverkans nationella arbetsgrupp fér OPT samordnar regionernas
verksamheter for att skapa nationellt likvérdiga principer, strukturer och
kvalitetskrav for OPT. Arbetsgruppen publicerar arligen nationella
rekommendationer for hur OPT bor bedrivas, utvarderar de regionala projekten
i forhallande till nationella kvalitetsindikatorer och ser 6ver den nationellt
framtagna informationstexten om OPT. Jamlikhetsaspekter for OPT utvarderas
i flera regioner, bade inom verksamheterna och som forskning. Arbetsgruppen
stammer regelbundet av kunskapslaget med Socialstyrelsen, sa att myndigheten
kan pabdrja en utredning om ett nationellt screeningprogram for prostatacancer
nar det finns ett tillrackligt underlag for att bedoma ett sadant.

RCC Vast ansvarar for IT-stod for OPT och for det nationella kvalitetsregistret
for OPT, SweOPT. SweOPT 4dr ett viktigt instrument for nationell
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kvalitetssakring och ger vardefullt underlag for forskning. Data fran SweOPT
om regionernas verksamheter redovisas dppet pa statistik.incanet.se/opt.
SweOPTSs styrgrupp sammanstéller och kommenterar regionernas resultat i en
arsrapport. Ar 2023 publicerades den forsta forskningsstudien baserad pa
SweOPT. Studien fick stor internationell uppméarksamhet. I mars 2025 har ett
halvdussin forskningsstudier om OPT publicerats.

EU rekommenderar sedan 2022 sina medlemsstater att utvardera effekterna av
screening for prostatacancer med PSA-prov och magnetkameraundersékning,
helt i linje med den svenska modellen med OPT. Eftersom den svenska
modellen fér OPT dnnu inte har ndgon motsvarighet i andra lander, ar vara
erfarenheter av stor betydelse for inférandet av screening for prostatacancer

i manga europeiska lander. De tre storsta svenska regionerna medverkar i det
EU-finansierade projektet PRAISE-U, som genomfor pilotprojekt med OPT i
fyra europeiska lander (Polen, Irland, Spanien och Litauen). Representanter for
svensk OPT samverkar med det tjeckiska nationella screeningprogrammet for
prostatacancer som inleddes 2024. Riktat kunskapsutbyte sker d&ven med Norge,
Island, Estland, Storbritannien och Nederl&dnderna.

Cancerscreening

Under 2024 arbetade RCC med att forbattra och utveckla det
informationsmaterial som anvéandes under 2023 fér en aterkommande
kampanjmanad om screening for tidig upptackt av cancer. Under hela
september 2024 uppmarksammades screening for tidig upptackt av cancer bade
nationellt och regionalt. Alla regioner fick ta del av det gemensamt framtagna
materialet och utforde egna kommunikationsinsatser under manaden.

RCC gjorde en sarskild satsning under manaden dar vidareférmedlare och
halsoinformatdrer runt om i landet stod pa utvalda platser dar deltagandet i
screeningprogrammen &r lagre. Vidareformedlarna och halsoinformatérerna
informerade och delade ut material pa plats for att oka kunskapen om vikten av
att delta i screeningprogrammen.

RCC har under aret ocksa fortsatt med arbetet att implementera digitala
kallelser till screening via 1177 for att 6ka tillgangligheten och forenkla for de
invanare som véljer att fa information och kallelser fran varden via 1177.
RCC har tagit fram nationella digitala kallelsemallar som alla regioner far
tillgang till nar de borjar anvanda digitala kallelser via 1177. Utvecklingen for
den tekniska l6sningen pagar for saval det centrala kallelsesystemet for
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gynekologisk cellprovtagning (HKS) som for det kallelsesystem som de flesta
regioner anvander inom brdstcancerscreening.

De nationella screeningsamordnarna har sedan tva ar haft regelbundna
avstamningar med de nationella arbetsgrupperna inom cancerscreening genom
ordfdrandena for respektive screeningprogram, i syfte att dela erfarenheter
mellan programmen, samla ihop gemensamma fragestéllningar samt inhdmta
behov av utveckling och forbéttring. Ett nationellt screeningnatverk for alla
medarbetare inom RCC:s organisation har etablerats under 2024 for att
gemensamt arbeta med screeningomradet och for att informationsspridningen
blir mer effektiv ut i regionerna. Natverket traffas regelbundet for att dela
erfarenheter och sprida information om vad som hander nationellt, regionalt och
lokalt inom de olika screeningprogrammen.

De nationella screeningsamordnarna har dven under 2024 haft kontinuerliga
avstamningar med Socialstyrelsen kring aktuella fragor om cancerscreening.

En av de nationella screeningsamordnarna ingar nu tillsammans med
Socialstyrelsens utredare i ett nordiskt natverk for screening som traffas varje ar
for att dela erfarenheter och ta del av omvarldsbevakning inom omradet. Ar
2024 var det ett mote i Reykjavik déar Sverige delade med sig av hur vi arbetar
med att identifiera svarnadda grupper och med insatser for att 6ka deltagandet i
screeningprogrammen.

Under aret arrangerade RCC och Socialstyrelsen tillsammans tre
samverkansforum, ett for varje screeningprogram, dar sarskilda utmaningar och
forbattringar i respektive program diskuterades. | november 2024 arrangerade
Socialstyrelsen och RCC ett arligt aterkommande dialogforum dar alla
screeningprogram bjuds in. Forumet berdrde bl.a. en foreldsning om for- och
nackdelar med screening och en statusrapportering fran varje screeningprogram.

Alla regioner anvander i dag det generiska kallelsesystemet for tjock- och
andtarmscancerscreening. Lopande utveckling av systemet pagar. Bland annat
har det implementerats en automatiserad packning av de provkit som anvéands
i tjock- och dndtarmscancerscreeningen, for att sékra kvaliteten och minska
kostnader.

For gynekologisk cellprovskontroll pagar arbetet med att infora och migrera
regionerna till det centrala kallelsesystemet pa INCA-plattformen. Sju regioner
gick over till att anvénda det generiska kallelsesystemet under 2024. Det finns
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en planering och en s.k. Roadmap for inférande for kvarvarande regioner, som
kommer att publiceras pa cancercentrum.se. Under 2025 kommer alla regioner
att anvanda det generiska kallelsesystemet for gynekologisk cellprovskontroll.

Arbetet med att ansluta regioner till det nationella kvalitetsregistret for
mammografi har fortsatt under hela 2024. En prelimindr anslutningsordning av
regioner finns, och moten sker manadsvis med inblandade aktorer (RCC,
representanter fran regionerna, nationella arbetsgruppen for brostcancer-
screening, Inera, SKR och Sectra). Under 2024 har Region Stockholm, Region
Varmland och Region Vasternorrland anslutit sig till registret och &r i drift.
Flera regioner sdsom Region Ostergétland, Blekinge och Sérmland pabérjade
tester for anslutning, och kommer troligtvis ga i drift under 2025.

Under hela 2024 arbetade RCC med en forstudie kring utmaningar och
mojligheter med nationella kallelsekanslier for fler screeningprogram an tjock-
och andtarmscancerscreening. Utredarna gjorde ett femtiotal intervjuer med
personer pa olika nivaer bade nationellt och regionalt kopplat till
screeningomradet fordelat dver landet. Intervjumaterialet bearbetades och
analyserades och sammanstélldes i en rapport. Rapporten publicerades i slutet av
2024 och gav en bild av vad som skulle kunna vara nésta steg for att fortsatta
utreda och eventuellt utveckla nationella kallelsekanslier. Det framkom i
forstudien att det i dagslaget finns battre forutsattningar for gynekologisk
cellprovskontroll att eventuellt utveckla ett eller flera nationella kallelsekanslier.
RCC kommer under 2025 att initiera pilotprojekt for att underséka och préva hur
sadana samordnade kallelsekanslier skulle kunna fungera.

RCC deltar tillsammans med Socialstyrelsen i atta arbetspaket inom Joint
Action Cancer Screening (CanScreen). Dessa innefattar bl.a. arbeten kring mer
jamlik tillgang till screeningprogram, Al-anvandning inom screening samt
kvalitetssdkring av undersokningsmetoder i screeningprogrammen. Under 2024
har RCC tillsammans med Socialstyrelsen deltagit pa en kick-off i Riga kopplat
till arbetet med Joint Action CanScreen. RCC har dven deltagit pa regelbundna
moten kopplat till de arbetspaket dar RCC ar involverad. EU Canscreen pagar
till och med 2027.
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Tillganglig och god vard med
fokus pa patienten

Standardiserade vardforlopp

RCC i samverkan har genom den nationella samordnaren och en projektgrupp
med sjukvardsregionala samordnare fortsatt att vara nationellt stddjande och
stimulerande i arbetet med att infora ett gemensamt system med standardiserade
vardforlopp (SVF). Gruppen har manatliga méten for erfarenhetsutbyte och
avstamning och ar beredande for SVF-fragor infor RCC i samverkans moten.

Under varen 2024 paborjades ett arbete med genomlysningar av bild- och
funktionsmedicin samt patologi. Genomlysningarna publicerades i september pa
cancercentrum.se. Gemensamt for bada &r att det i stor utstrackning saknas data
for att kunna gora nationella analyser av omradena. Bilddiagnostiska och
molekylardiagnostiska analyser efterfragas i allt hogre grad i hela sjukvarden,
och utredningar inom SVF utgér bara en liten del av alla analyser som
genomfors inom de bada omradena. | genomlysningarna redovisas konkreta
forslag pa atgarder att inleda sa snart som majligt, dar vissa kommer att kréava
nationell samordning medan andra kan genomforas regionalt eller lokalt. Flera
av de projekt som har beviljats medel enligt satsningen pa forbéattringsprojekt
(se nedan) ar i linje med foreslagna atgarder i genomlysningarna.

Under 2024 har RCC fordelat medel for forbattringsprojekt till verksamheter
som vill starka patologin eller bilddiagnostiken. Syftet ar att forbattra och
effektivisera diagnostiken och uppna kortare vantetider for personer som utreds
enligt SVF. Totalt har 60 miljoner kronor fordelas till respektive omrade.

For att fordela medlen har alla RCC tagit emot ansokningar fran verksamheter
i sina respektive sjukvardsregioner. Besluten har fattats sjukvardsregionalt och
enligt gemensamma beddmningsprinciper. Totalt har 108 projekt beviljats
medel. Beskrivningar av projekten finns pa cancercentrum.se. Satsningen
redovisas i sarskild ordning till Socialstyrelsen.

Under 2024 har regionerna gjort en sarskild kartlaggning av vilka patienter som
har véntetider som ar mer &n 75 % langre &n den optimala ledtid som anges

i de standardiserade vardforloppen. Regionerna har ocksa analyserat vad som
orsakar dessa vantetider. Varje region har tillsammans med RCC valt ut vilka
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fyra diagnoser som ska kartldggas och analyseras. RCC har varit stod i
regionernas arbete och har tagit fram en instruktion till regionernas
kartlaggning. Arbetet har redovisats som bilagor till regionernas redovisningar
som skickades in till Socialstyrelsen den 30 september. En sammanfattande
analys finns i kapitel 4 i arsrapporten for SVF (se bilaga 3). I bilagan
sammanfattas dven 2024 ars utveckling vad galler inklusions- och ledtidsmal
samt patienternas upplevelse av SVF.

En genomlysning av den sjukvardsregionala nivastruktureringen inom urologin
har genomforts och publicerades i oktober pa cancercentrum.se. Respektive
RCC arbetar vidare med fragan i sin sjukvardsregion.

Arbetet med 6versyn och eventuell revidering av befintliga SVF har fortsatt.
Under 2024 har nya versioner av SVF for brostcancer, analcancer, skelett- och
mjukdelssarkom, peniscancer, urinblasecancer, hudmelanom, prostatacancer
och skoldkortel publicerats.

En revidering av samtliga generiska texter i SVF-dokumenten pa
Kunskapsbanken har genomforts for att dels undvika dubblering av information
som finns i de nationella vardprogrammen, dels tydliggcra centrala delar i SVF-
arbetet. Det har gjorts genom att exempelvis lyfta fram att innan en SVF-remiss
skickas ska inremitterande beakta att patienten dnskar, har nytta av och klarar
av utredningen, for att forstarka kloka kliniska val. Samtliga SVF-dokument
publicerades i uppdaterad dokumentmall i november 2024.

Samordningen av arbetet med kvalitetsutvardering av inrapporterade data har
fortsatt. Kvalitetssakringsgruppen ansvarar for den statistik som kontinuerligt
uppdateras och visas via cancercentrum.se, och uppdaterar kontinuerligt sidan
med fragor och svar om vardférloppen. Gruppen tar regelbundet fram fordjupad
statistik for enskilda vardforlopp for att regionerna ska kunna utveckla sitt
kvalitetssakringsarbete.

RCC arbetar tillsammans med SKR med en éversyn och revidering av
PREM-enkéten for SVF i syfte att 6ka kvalitet och anvandning av utdata.
Revideringen syftar till att gora fragorna tydligare, farre samt battre anpassade
till vardens utvecklingsarbete och 6vriga PREM-matningar som gors inom
ramen for Nationell Patientenkat (NPE) vid SKR. Frageformuleringar har
arbetats fram i samarbete mellan flera olika arbetsgrupper och en testversion av
enkaten utvérderas i kognitiva intervjuer. Arbete med en uppfoljningsenkat
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pagar parallellt. Utdver det anpassas SVF-PREM-matningen till 6vriga
enkatutskick som planeras eller pagéar inom canceromradet, for att upplevelsen
for de patienter som ska besvara enkaterna ska bli sa bra som majligt.

Det arliga nordiska motet for erfarenhetsutbyte om SVF agde rum den 14-15
november i Képenhamn. Motet blev mycket vélbesokt och férutom Sverige,
Norge och Danmark deltog ledaméter fran Finland, Island och Storbritannien.
Forutom de nordiska landerna har Storbritannien 6nskat att fa delta i framtida
moten eftersom de fann motet mycket vardefullt for erfarenhetsutbyte och som
ett forum for att knyta kontakter for forskningssamarbeten med de nordiska
landerna. Sverige ar arrangor for 2025 ars méte som kommer att &ga rum i
Goteborg den 13-14 november.

Min vardplan

Min vardplan fortsatter att utvecklas som patientens kunskapsstod inom
canceromradet. Hittills finns en nationell Min vardplan i 1177 for 21 olika
diagnoser. Under 2024 har det lanserats diagnosspecifika Min vardplan for
buksarkom och gynekologiska sarkom respektive matstrups- och
magsackscancer samt en generisk version av Min vardplan for
barncanceromradet. Arbete pagar med att ta fram Min vardplan for analcancer,
lymfom, kronisk lymfatisk leukemi, cancer i lever, gallvagar och gallblasa,
neuroendokrina tumorer och vulvacancer. Parallellt med nypubliceringarna
revideras tidigare lanserade Min vardplan. Den generiska patientinformationen
har genomgatt en storre revidering med forenklade och d&nnu mer
malgruppsanpassade texter, fler och nyare filmer och nya interaktiva
sjalvskattningsformuldr.

Innehallet i Min vardplan uppdateras i takt med rekommendationerna i
vardprogrammen, i ett ndra samarbete med vardprogramgrupperna och andra
relevanta experter. Helheten och anvandarupplevelsen forbéattras kontinuerligt
i form av strukturuppdateringar, utveckling av befintliga funktioner och &nnu
tydligare malgruppsanpassning. Det pagar aven forstudier kring annan teknisk
vidareutveckling. Arbetet bedrivs inom ramen for funktionsgruppen for

Min vardplan, dar flera olika aktorer finns representerade.

Under senare delen av 2024 har RCC genomfort ett utvecklingsprojekt dar
en teknisk 16sning har tagits fram for att med hjélp av generativ Al forkorta
produktionstiden for nya Min vardplan. Verktyget kommer att fortsatta
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pilottestas och forfinas under forsta halvaret 2025, men visar redan nu lovande
preliminéra resultat.

RCC fortsétter att stodja den regionala implementeringen av Min vardplan och
har under 2024 satsat extra pa att via riktade webbinarier, anvandartraffar och
workshops na ut till verksamheter och regioner dar Min vardplan annu inte ar
ett etablerat arbetssatt. Det galler exempelvis delar av den onkologiska varden,
palliativ vard och barncancervarden.

Arbetet med att 6ka samordningen mellan RCC och Comprehensive cancer
centres (CCC) fortsatter, bland annat genom gemensamt deltagande i Joint
Actions pa EU-niva. Min vardplan &r representerat i arbetet med att ta fram
modeller fér och implementera Survivorship care plans via CCC-nétverken.
Nuvarande Min vardplan har goda forutsattningar att utgora infrastrukturen for
fungerande 6verlamningar mellan vardenheter av patienter som avslutat primar
cancerbehandling, och ar darmed ett exempel pa ett fungerande och delvis
implementerat nationellt survivorship-program. Planering pagar gallande
genomforandet av en pilot med fokus pa aktiva dverlamningar till primarvarden.
| arbetet ingar bland annat att ta fram kvalitetsindikatorer for en lyckad
implementering samt lampliga utfallsmatt pa patientniva, som dven kommer att
kunna anvéndas bredare for utvardering och uppféljning av RCC:s arbete med
Min vardplan.

Internationellt deltar RCC dven i EU-Horizon-projekt gallande att skapa en
gemensam europeisk portal (EU-CIP, Cancer information portal), for
cancerrelaterad information till patienter, narstaende och allménhet.

Min vardplan och 1177 &r foregangare i produktion, forvaltning och spridning
av nationell patientinformation och RCC kommer att inta en ledande roll i
uppbyggnaden av struktur och innehall i portalen. Projektet kommer delvis att
anvanda generativ Al for att malgruppsanpassa och éversétta information fran
olika evidensbaserade kallor.

Patienter och narstaende ar fortsatt en viktig samarbetspartner i Min vardplan.
Patient- och narstaendeforetradare bjuds in och bidrar aktivt med sina
erfarenheter och perspektiv i savél l6pande forvaltning som allt
utvecklingsarbete.

Jamlik och effektiv cancervard med kortare vantetider 13



Rehabilitering och palliativ vard

Rehabilitering

Den sarskilda satsningen pa forbattringsarbeten inom rehabilitering och palliativ
vard har redovisats i sarskild ordning till Socialstyrelsen. Totalt har 100
miljoner avsatts for omradet. Samtliga RCC har tagit emot ansokningar fran
kliniska verksamheter i sina respektive sjukvardsregioner. Besluten har fattats
sjukvardsregionalt och enligt gemensamma bedémningskriterier. Beviljade
anslag och beskrivning av projekten finns pa cancercentrum.se.

Som en del av Socialstyrelsens uppdrag under 2024 inom cancerrehabilitering
ingick att ge stod for implementering av K\VA-koder for rehabiliteringsplan.
Socialstyrelsen har tagit fram anvisningar for koderna i dialog med RCC i
samverkan och NPO Rehabilitering, habilitering och férsakringsmedicin.

| september samarrangerades ett dialogforum for att stodja en enhetlig
anvéandning av koderna i regionerna. | dialog med SoS och NPO har

RCC lamnat forslag pé en beskrivningstext till en ny KVA-kod fér bedémning
av rehabiliteringsbehov som trader i kraft januari 2026. Aven ett urval av
relevanta K\VA-koder for uppféljning av insatser inom de olika behovsnivaerna
i NVP for cancerrehabilitering och hur SoS kan stédja implementeringen av
aktuellt urval planeras.

RCC i samverkan har tagit fram en webbutbildning riktad till specialistvarden
kring strukturerat arbetssétt for cancerrehabilitering. Syftet ar att implementera
det nationella vardprogrammet genom att starka kontaktsjukskoterskans och
hela teamets arbete gallande cancerrehabilitering.

Goda exempel pa hur digitala I6sningar kan anvandas i rehabiliteringsprocessen
och for egenvard har kommunicerats via bland annat webbinarier och
nyhetsbrev.

RCC i samverkan och Kraftens Hus har tillsammans arrangerat ett webbinarium
riktat till patienter och narstaende for att belysa rehabiliteringsinsatser inom
hélso- och sjukvard och kompletterande insatser i civilsamhallet, samt
skillnader dem emellan. Webbinariet var valbesokt.

En nationell enkat skickades ut for att undersoka hur patienter och narstaende
onskar information om cancerrehabilitering. Resultatet visade ett behov av 6kad
information i allméanhet och tydliggdranden kring vad cancerrehabilitering ar
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i synnerhet. Underlaget har bland annat legat till grund for framtagandet av en
kort film ”Viktigt att veta om Cancerrehabilitering” som kommer att publiceras
i borjan av 2025 pa RCC:s webbplats och i Min vardplan.

Yiterligare tva korta filmer, en for fysisk aktivitet och en for mat under
cancerbehandling, har tagits fram till patienter pa 1177. Filmerna finns aven
tillgangliga i Min vardplan.

Palliativ vard

RCC arbetar brett med implementeringsstod for vardprogrammen for palliativ
vard for vuxna och palliativ vard for barn. Arbetet géller aven implementerings-
stod och utbildning om det personcentrerade och sammanhallna vardférloppet
(PSV) for palliativ vard, vilket omfattar bade barn och vuxna. Arbetet bedrivs
genom RCC:s nationella arbetsgrupp (NAG) for palliativ vard, och fokus ligger
i ar pa teman kring tidig identifiering av palliativa vardbehov samt begreppet
”Samtal vid allvarlig sjukdom”. Fyra informationsfilmer om begreppet samtal
vid allvarlig sjukdom har publicerats pa RCC:s webbplats i januari 2025.
Tanken é&r att filmerna ska kunna anvandas i utbildningar och vid
arbetsplatstraffar. Ytterligare arbete har startats for att spela in film kring
”Samtal vid allvarlig sjukdom” med barnperspektiv. Implementeringsarbete
som utgdr fran PSV palliativ vard sker i samverkan med den NAG for palliativ
vard som finns inom NPO Aldres halsa och palliativ vard. En forelisningsvecka
med lunchfdrelasningar kring palliativ vard planeras under hosten 2025.

RCC samarbetar med Betaniastiftelsen som &r en icke vinstdrivande
kunskapsorganisation. Samarbetet syftar till att producera professionsspecifika
tillaggsmoduler till “Lindring bortom boten”, Betaniastiftelsens grundutbildning
i palliativ vard.

Barncancer
Insatserna inom barncanceromradet redovisas i bilaga 2.
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Kunskapsutveckling samt
kompetensforsorjning och
forskning

Kunskapsutveckling

Arbete med nationella vardprogram

Under 2024 har arbetet med revidering och framtagande av nationella
vardprogram fortsatt. Under aret har 20 reviderade vardprogram varit ute pa
remissrunda, och totalt 19 vardprogram har uppdaterats pa Kunskapsbanken.
Tre helt nya vardprogram har publicerats — ett for bréstcancerscreening, ett for
cancerrehabilitering fér barn och ungdom och ett for basalcellscancer. Utéver
vardprogrammen har ett nytt stoddokument om hantering av biverkningar som
ar aktuella for flera olika cancerformer varit ute pa remiss och sedan
publicerats.

Utifran resultaten av den nationella utvarderingen av vardprogrammen har flera
forbattringsatgarder paborjats. For att forenkla och forkorta vardprogrammen
har vissa generiska avsnitt (om t.ex. lagstdd och vardprogrammets malgrupper)
Iyfts ut ur respektive vardprogram och samlats pa en gemensam sida pd RCC:s
webbplats. En gemensam, nationell webbplats for kunskapsstod, 1177 for
vardpersonal, har lanserats och dar kan dven vardprogrammen for
canceromradet hittas.

Stralbehandling pekades ut som ett omrade som enligt utvarderingen behover
belysas battre. Darfor har den nationella arbetsgruppen for stralbehandling fatt i
uppgift att ga igenom samtliga vardprogram for att identifiera vilka
cancerdiagnoser som behéver komplettera informationen om stralbehandling.

For att battre stodja prioriteringar och kloka kliniska val har ett inledande
avsnitt lagts till i vardprogramsmallen. Avsnittet ska beskriva vilka forandringar
som beddms vara resursbesparande vid uppdateringen av ett vardprogram.

Vad galler den tekniska utvecklingen av vardprogrammen pagar en utveckling
av prenumerationstjansten som mojliggér for anvandare att fa aviseringar nar
vardprogrammen har uppdaterats.
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Al-projektet for Min vardplan (se avsnittet Min vardplan) foljs for att eventuellt
kunna anvanda delar av samma teknik for sprakbearbetning och
malgruppsanpassning av vardprogrammen.

Arbete med regimbiblioteket

Anvéndningen av regimbiblioteket fortsétter att 6ka och har ca 6 000 besok per
manad enligt webbstatistiken. Regimbiblioteket innehaller nu 820 regimer och
under 2024 har information om risker vid handhavande av cancerlakemedel
lagts till. Informationen é&r i linje med EU-kommissionens ”Guidance for the
safe management of hazardous medicinal products at work”.

Samarbete med Sil (Svenska informationstjanster for lakemedel) &r under
uppstart. Avsikten ar att utreda méjligheten att distribuera regimdata
automatiskt till vardinformationssystemen via Sil pa samma satt som
vardinformationsystem far information fran FASS, E-halsomyndigheten och
Lakemedelsverket.

Nationella regimbiblioteket har tilldelats Dagens medicins utméarkelse
”Guldpillret”, for innovativa och nyskapande insatser inom halso- och
sjukvarden for sékrare lakemedelsbehandling.

Projektet med barnregimbiblioteket har under varen publicerat sin forsta regim.
De forsta behandlingsregimerna med lakemedel mot illaméaende har ocksa
publicerats. Bada projekten har pagatt under Iang tid och inneburit bade teknisk
och organisatorisk utveckling.

Insatser som underlattar uppféljningen av cancervarden

Individuell patientdversikt (IPO) i cancervarden

IPO ar ett IT-stod som anvands for att samla in ett flertal viktiga uppgifter om
varje cancerpatient. Patientdversikten samlar uppgifter om patientens
sjukdomshistoria, sjukdomsstatus, laboratoriedata, undersékningar,
behandlingar, biverkningar, symtom och livskvalitet. Informationen
sammanstalls och visualiseras pa ett dverskadligt sétt i patientoversikten.

Idag finns IPO framtaget for atta cancerdiagnoser och mer &n 70 000 patienter
har en startad patientoversikt. RCC i samverkan arbetar med forvaltning och
utveckling av IPO som ett kunskapsstod for en effektiv och jamlik cancervard.
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Under éret har RCC i samverkan fortsatt arbetet med utvecklingen av IPO
genom ett riktat projekt ”IPO 2.0”. Satsningen pa IPO 2.0 avser att bredda
tillampningen fran dagens atta diagnoser till att omfatta alla former av cancer,
och darigenom mojliggora for alla cancerdiagnoser att ta del av IPO:s nyttor.
IPO 2.0-projektet har &dven erhallit finansiering via Sjobergsstiftelsen for att
mojliggora och paskynda utvecklingsarbetet.

Lakemedelsregistrering

| juni 2024 publicerades den senaste rapporten fran Register for
cancerlakemedel (RCL). | rapporten ingar 7 808 registreringar om paborjade
behandlingar fran 1 januari till 31 december 2023 vilket &r en 6kning med cirka
20 procent jamfort med foregaende ar. Trots en stadigt 6kande inrapportering ar
det fortsatt stora skillnader i rapporteringsgrad mellan regionerna vilket
begrénsar mojligheten till regionala jamforelser. Darfor ar det fortsatt viktigt att
stérka arbetet med att 6ka rapporteringsgraden i de regioner dar organisationen
for registrering annu inte fungerar optimalt.

Det ar mycket positivt att cirka 20 procent av registreringarna kommer fran
direktoverforing av data fran ordinationssystemet CytoBase i Skane respektive
Vastra Gotaland. Aven Uppsala har kommit igdng med éverforing fran Cytodos
och flera regioner arbetar med motsvarande direktéverforingar vilket bér kunna
forbéattra tdckningsgraden framdver.

Nationella arbetsgruppen for cancerlakemedel (NAC) for en I6pande dialog
med onkologklinikernas verksamhetschefer for att motivera en dkad
registrering. RCC i samverkan har dven aterkommande dialog med nationell
samverkansgrupp (NSG) Lakemedel och medicinteknik for att se dver
mojligheterna till forstarkt uppfoéljning av lakemedel.

Automatoéverfoéring av strukturerad data

RCC i samverkan arbetar for att forbattra forutsattningarna och skapa lgsningar
for automatoverforing av data. En del &r att starka mojligheten for att kunna
folja data diagnosoverskridande inom specifika specialistomraden, vilket staller
nya krav pa att variabler och registerstrukturen inom specialistomraden ensas
mellan olika diagnoser inom cancer.

RCC i samverkan arbetar &ven med en utvecklad struktur for att effektivisera
informationsforsorjningen for uppfoljning av cancervarden. Strukturen innebéar
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battre mojlighet till diagnosoverskridande uppféljning samtidigt som den
stodjer bade manuell och i olika grad automatiserad informationsforsorjning.

For uppfoljning av stralbehandling pagar anslutning till ett nationellt
kvalitetsregister som informationsforsorjs utan manuell inmatning. Tolv
regioner dr anslutna i nuldget, och dvriga regioner arbetar aktivt med att fa till
fungerande anslutning. Det finns nu en interaktiv utdatarapport tillganglig pa
cancercentrum.se. RCC i samverkan arbetar dven med att tillgangliggora
informationen fran stralbehandlingsomradet till relevanta diagnosspecifika
nationella kvalitetsregister inom canceromradet. Under aret har det paborjats ett
pilotprojekt dar automat6verford stralbehandlingsinformation har borjat nyttjas i
kvalitetsregistret for hypofystumarer.

RCC i samverkan arbetar med att analysera och ensa befintliga
informationsméngder i register inom canceromradet for att skapa forutséttningar
for automatiserad 6verforing av information fran vardinformationssystemen.
Arbetet sker i dialog med den nationella samverkansgruppen for halsodata
(NSG HD) och dess undergrupperingar for strukturerad vardinformation samt
med E-halsomyndigheten och SKR.

Al for optimerad datahantering

RCC i samverkan har initierat ett projekt som syftar till att utveckla ett Al-
verktyg for att optimera datahanteringen i register pa INCA-plattformen.
Projektet genomfors tillsammans med Vastra Gétalandsregionen och fokuserar
pa att omvandla ostrukturerad loptext i patologiutlatanden till strukturerade data
och dérigenom 6ka effektiviteten och noggrannheten i rapporteringen till saval
Cancerregistret som nationella kvalitetsregister. Syftet ar att minska den
manuella arbetsbelastningen samt att sakerstélla enhetlighet och kvalitet i
insamlade data.

Kompetensférsorjning och forskning

Stralbehandling

Den nationella arbetsgruppen for stralbehandling har fortsatt sitt arbete i
enlighet med den handlingsplan som tagits fram baserat pa
uppdragsbeskrivningen. Arbetet har inriktats mot fragor rérande
kompetensforsdrjning som grund for forbattrad tillganglighet, snabbare teknisk
utveckling och forbattrade mojligheter till forskning och utveckling.
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Arbetsgruppen har darfor gett stdd till utveckling av ett samnordiskt
fortbildningsprogram for specialistlakare i stralonkologi. Det forsta kurstillfallet
gavs i oktober 2024 under svensk ledning. Utbudet av fortbildning av
sjukskoterskor inom stralbehandling behdver breddas, och en arbetsgrupp under
den nationella arbetsgruppen har kommit en bra bit pa vag. Ett forsta
utbildningstillfalle &r planerat till hdsten 2025.

For att folja utvecklingen inom stralbehandling har arbetsgruppen genomfort en
enkat med de stralonkologiska verksamheterna i landet. En rapport har
publicerats i september 2024. Arbetsgruppen planerar att dven fortsattningsvis
folja utvecklingen inom svensk stralbehandling, delvis i samarbete med Svenskt
Kvalitetsregister for radioterapi (SKvaRT).

Samverkan med foretradare for industri, universitetssjukhus och RCC i
samverkan fortsatter med syftet att starka den kliniska forskningen liksom 6vrig
utveckling av svensk stralbehandling.

Arbetsgruppen har medverkat i L&kemedelsverkets utredningarbete rérande
tillgang till medicinteknisk utrustning fér behandling och diagnostik av cancer
med sarskilt fokus pa stralbehandling.

Comprehensive Cancer Centre (CCC)

I Sverige finns nu fyra CCC etablerade vid Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Skanes universitetssjukhus, Karolinska universitetssjukhuset och Linképings
universitetssjukhus. Linkopings universitetssjukhus ackrediterades till CCC i
juni 2024. RCC Sydost har ingatt i styrgruppen fran start och har stottat i arbetet
mot ackrediteringen. Det finns etablerade stod for ett fortsatt arbete for att fa
ackreditering for CCC pa Akademiska sjukhuset i Uppsala och pa Norrlands
universitetssjukhus i Umea. RCC i samverkan har kontinuerliga
avstamningsmoten med de ackrediterade CCC och deltar i nationella och
nordiska méten med CCC. Under hésten har ett fordjupat samarbete mellan
RCC i samverkan och befintliga samt kommande CCC paborjats for att
identifiera gemensamma fragor och omraden som behdver I6sas tillsammans
under kommande ar.

RCC deltar aktivt i arbetet med Joint Action EUnetCCC som syftar till att skapa
natverk och stimulera samverkan mellan olika CCC. Projektet planeras paga
2025-2028. RCC deltar i arbetspaketen Clinical Guidelines och Survivorship.
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Innovation

Under aret har RCC i samverkan varit delaktig i projektet Nollvision cancer
som dr finansierat av Vinnova. Projektet avslutades den 30 november 2024.

Utifran Overenskommelsen 2021 tillsattes en nationell projektgrupp med
uppdrag att utveckla ett koncept for prospektiva registerbaserade randomiserade
kliniska studier (R-RCT). Modellen innebadr att kvalitetsregister kompletteras
med en digital modul for randomisering och datahantering som mojliggér stora
RCT-projekt till relativt I1ag kostnad. Ett par mindre pilotprojekt inom lung- och
prostatacancer har startats tidigare. Under 2024 skedde fortsatta forberedelser
for att kunna starta en stor nationell R-RCT under varen 2025 inom
brostcanceromradet, i nara samarbete med Svenska Brostcancergruppen.

Ovriga innovationsarbeten kring optimerad datahantering med hjalp av Al,
nationella regimbiblioteket och Al-projektet for Min vardplan har beskrivits
tidigare i denna rapport.

Utbildningar

RCC erbjuder en rad utbildningar med varierande innehall for att underlatta
implementeringen av nya kunskapsunderlag och kompetensforsorjningen i
cancervarden. Under 2023 lanserades bland annat nya nationella utbildningar
om cancerrehabilitering, palliativ vard for halso-och sjukvardspersonal samt
riktad utbildning om cancer och cancerprevention for halsoinformatdrer. Under
2024 har RCC arbetat for att na ut med utbildningarna till vardens medarbetare,
for att kunskapen ska na hela véagen fram till patientmotet.

De regionala cancercentrumen har dven arrangerat olika regionala utbildningar
utifran behov samt deltagit i undervisningen vid utbildningar som arrangeras av
universitet och hogskolor. Ett nytt exempel ar ”Cancerforskarskolan —
Precisionsbaserad cancerforskning med livstidsperspektiv”’, som ges av Umea
universitet och dar RCC Norr medverkar i undervisningen. Ett annat exempel ar
RCC Mellansverige som tillsammans med Karlstad universitet har tagit fram
fortbildningen “Rehabilitering vid cancersjukdomar i bickenomradet”, 7,5 hp.
Forsta kursen inleddes i november 2024.

Under 2024 har RCC i samverkan lanserat en nationell utbildning som i forsta
hand riktar sig till regionala processledare inom RCC, men som &ven kan
anvandas av regionernas cancersamordnare och andra som behdver
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en orientering i RCC:s roll i cancervardens utveckling. Syftet med utbildningen
ar att skapa storre forstaelse for RCC:s roll i den nationella cancerstrategin och
RCC:s olika uppdrag och kunskapsstdd. Den ska ockséa anvandas for att fa
kunskap och forstaelse for rollen som regional processledare och hur RCC
arbetar med processutveckling.

Okad tillgang till kliniska studier

RCC i samverkan tillsatte en nationell arbetsgrupp ar 2023 med uppdraget att
verka for jamlik och okad tillgang till kliniska studier for alla patienter, bl.a.
genom att utveckla forutsattningarna for den kliniska forskningen pa mindre
enheter i regionerna. Initialt har en enkat tagits fram och skickats ut till
cancerrelaterade verksamheter nationellt, for att kartlagga forutsattningar for
kliniska studier inom hela canceromradet. Resultaten kommer ligga till grund
for en rapport som ska belysa befintliga forutsattningar for klinisk forskning
inom canceromradet samt sprida goda exempel och forslag pa hur
forutsattningarna kan forbattras.

Vidare utvecklas nationell samverkan med Kliniska studier Sverige for att
tillgangliggora utbildningar av relevans inom canceromradet samt med
Cancerstudier i Sverige i syfte att utveckla databasen och 6ka anvandningen.
Cancerstudier i Sverige har under aret kompletterats med majligheten att soka
pa studier baserat pa gener.

Tillgang till och anvandning av medicinska teknologier

En handlingsplan for ett jamlikt inférande av precisionsmedicin i svensk
cancersjukvard blev fardigstalld under hosten 2024. En arbetsgrupp med bred
kompetens har tagit fram underlaget och en férankringsprocess har genomforts
under arbetets gang. Malet med handlingsplanen &r att bidra till ett jamlikt
inforande genom forbattrade strukturella forutsattningar och forstarkt regional
respektive nationell samverkan.

Nationella arbetsgruppen (NAG) fér cancergenomik och molekyldr patologi har
last, tagit stéllning till och vid behov kommenterat samtliga nationella
vardprogram pa remiss. Parallellt har fokus for arbetet inom NAG legat pa
évergripande fragor kring vardprogramstexter, stod till arbetet inom RCC i
samverkan med framtagande av ovan ndmnda handlingsplan samt hantering av
inkommande fragestallningar kring behov av nya molekyléra analyser.
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RCC i samverkan har givit ekonomiskt stdd till utvecklingsprojektet VAI-B
som ar en nationell valideringsplattform fér Al inom mammografiscreening.
Syftet med plattformen ar att utgora grunden for sjukvardens formaga att
genomfdra systematisk klinisk validering. Ansatsen &r nationell, for att hela
landet, dven mindre regioner, ska kunna genomféra Al-validering med hog
kvalitet. Valideringen hjalper till att sdkerstélla att ratt Al-16sning kdps in samt
sakrar kvaliteten nar Al-funktionen stalls in pa befintlig utrustning utifran ett
omfattande bildmaterial fran svensk mammografiverksamhet. Projektet har
nyligen avslutats efter deltagande av tio olika mammografienheter. Projektet har
aven forstarkt samarbetet mellan Karolinska institutet, Linkdpings universitet
och Lunds universitet. Sjalva plattformen med totalt hundratusentals annoterade
mammografibilder kommer preliminart att kunna fortleva i form av ett
kvalitetsregister pa Karolinska. Konsortiet har parallellt arbetat med liknande
plattformsbyggen for validering inom stroke (VAI-S) och
prostatacancerpatologi (VAI-P).

Ett pilotprojekt for validering av Al for MRT prostata pabdrjas i Region Skane
och Vastra Gotalandsregionen. Darutdver pagar sjukvardsregionala projekt med
fokus pa Al inom ramen for den sérskilda satsningen pa forbattringsarbeten
inom patologi och bilddiagnostik i 2025 ars dverenskommelse.
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KAPITEL 1

RCC Norr

1.1 Prevention

RCC Norr samarbetar med regionernas folkhélsoenheter i arbetet med att
forbattra levnadsvanor i norra sjukvardsregionen. Specifika arbetsgrupper finns
tor flera omraden, som tobak, alkohol och fysisk aktivitet. RCC Norr
analyserar data fran Folkhalsomyndighetens enkat Hlsa pa lika villkor t6x
regionerna i norra sjukvardsregionen, for att askadliggora levnadsvanor pa
kommunniva. Dessa data utgor underlag for de aktiviteter for forbattrade
levnadsvanor som ska utarbetas och genomfdras i samarbete mellan RCC

Norr, regionerna och kommunerna.

Projektet Sunda solvanor har bedrivits under flera ar. RCC Norr forser
barnhilsovarden i norra sjukvardsregionen med informationsmaterial.

Materialet delas ut till smabarnsfamiljer vid besck péa barnavardscentraler.

Ett arbete fOr att infora hdlsoinformatirer i norra sjukvardsregionen pagar.
En kommun (Ostersund) har beslutat delta i projektet och ytterligare en
kommun vintas gora det inom kort. Malsattningen dr att under 2025 infora
arbetssittet i en kommun per region. RCC Norr har en fortlépande dialog

kring arbetssitt med regionernas folkhalsochefer.

En viktig malgrupp for preventiva insatser ar personer med arftligt forhijd
cancerrisk. RCC Norr stoder arbetet med arftlig cancer nationellt, och den
cancergenetiska mottagningen i norra sjukvardsregionen ir en del av RCC
Norr. Mottagningen utreder familjer med 6kad cancerrisk. Inflodet av remisser
Okar stadigt, men antalet remisser varierar fortfarande mellan olika delar av
sjukvardsregionen. Cancergenetiska mottagningen har darfér genomfort flera
utbildningsinsatser f6r kliniker ddr gentestning ar relevant enligt nationella
vardprogram. Likare frain mottagningen har under édret dven besokt
regionernas linssjukhus for att informera och utbilda om arftlig cancer.
Kunskapslyft om arftlig cancer ar ett viktigt steg 1 att 6ka jamlikt nyttjande och

Oka remitteringen till mottagningen.
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1.2 Tidig upptackt

Personer som efter utredning vid den cancergenetiska mottagningen bedéms
ha arftligt f6rhojd cancerrisk remitteras till kontrollprogram eller interventioner
1 sin hemregion, enligt de nationella vardprogrammens rekommendationer. For
personer med Lynchs syndrom, som kraftigt 6kar risken for bland annat
tarmcancer, sikerstiller mottagningen att koloskopikontroller genomférs i hela
norra sjukvardsregionen. RCC Norr har paborjat ett arbete med att se 6ver
alternativa méjligheter att sjukvardsregionalt organisera kontroller f6r personer
med arftligt 6kad risk for cancer, for att sikerstalla en jamlik tillgang till

kontroller och interventioner for berorda individer.

En genomlysning har paborijats av vilka cancerpatienter i norra
sjukvardsregionen som soker vird sent och dirmed diagnosticeras med cancer
1 sena stadier. En stor mangd register har samkorts, 1 syfte att identifiera

orsaker till sen diagnos och mojliga forbattringsatgirder.

1.3 Standardiserade vardforlopp (SVF)

RCC Norr sammankallar en grupp utsedda kontaktpersoner f6r SVF i
respektive region for att genom information, dialog och erfarenhetsutbyte
stodja regionerna i deras arbete med att forbattra sina SVF-processer och att

ta fram efterfragade redovisningar till Socialstyrelsen. Gruppen bestar av
regionernas cancersamordnare, vantetidssamordnare och foéretridare for

RCC Norr. RCC Notr finansierar regionernas cancersamordnare, vars uppdrag

innefattar att arbeta med SVF-processerna i den egna regionen.

De olika SVF-processernas sjukvardsregionala processledare bjuds in till
SVF-samordnargruppen for en dialog om aktuella hindelser och problem inom
den aktuella SVF-processen. Cancersamordnarna deltar dven i de méten som

RCC Norr har med de sjukvardsregionala processledarna.

Det dr en stor omsattning av SVF-koordinatorer 1 sjukvardsregionen.
RCC Norr genomférde under varen 2024 en digital SVF-koordinators-
utbildning, med 6ver hundra deltagare. Utvirderingen av utbildningen var

positiv och ytterligare utbildningsinsatser planeras.

Urologin 1 norra sjukvardsregionen dr underbemannad. Den nationella urologi-
rapporten har presenterats och diskuterats bland annat 1 SVF-samordnar-
gruppen och pa det sjukvardsregionala urologiméte som samlar likare och
sjukskoterskor inom urologin 1 norr. Utifran rapporten har regionerna

gemensamt f6rsokt se om man battre kan utnyttja operationsresurserna,
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da kosituationen ser olika ut inom sjukvardsregionen. I september arrangerade
RCC Norr ett mote med sjukvardsregionens chefer, lokala och
sjukvardsregionala processledare och kontaktsjuk-skoterskor inom urologin,
for att fortsitta arbetet med 6kat samarbete och andra atgirder for att forbittra
situationen inom urologin. RCC Notrs styrgrupp har nu gett ett uppdrag till
RAG urologi (sjukvardsregionens arbetsgrupp med urologichefer) att utarbeta

forslag till sjukvardsregional nivastrukturering inom nagra utvalda omraden.

Inom ramen for de sirskilda forbattringsarbeten som tilldelades medel genom
canceréverenskommelsen 2024 finns projekt som medfor forbittringar inom
urologin. Ett sidant projekt giller ordnat inférande av minimalinvasiv
behandling av njurcancer i Region Jimtland Hirjedalen, med mojlighet att pa
sikt utoka verksamheten till att omfatta patienter fran hela norra sjukvards-
regionen. Ett annat dr assisterad svarsskrivning f6r MR prostata med hjilp av
Al i Region Norrbotten.

RCC Norr arrangerar fortlopande digitala diagnosspecifika sjukvirdsregionala
workshoppar med fokus pa registrering och féljsamhet till SVF-kriterier.

Alla fyra regioner i norr analyserade under varen fyra SVF for att kartligga
orsaker till de allra lingsta vintetiderna. SVF-samordnargruppen valde ut tva
SVF, prostatacancer och dggstockscancer, som analyserades i alla fyra regioner.
I juni arrangerade RCC Notr en digital workshop for respektive diagnos.
Respektive region redovisade resultatet av sina analyser och de f6rbittrings-
omraden som identifierats, for erfarenhetsutbyte och identifiering av mojliga

gemensamma forbattringsatgirder.

1.4 Stdd till rehabilitering och palliativ vard

RCC Norr stédjer implementeringen av de nationella vardprogrammen for
cancerrehabilitering och f6r bickencancerrehabilitering genom bland annat
dialogméten, utbildningar och utvecklingsprojekt. Arbete bedrivs bade inom
respektive diagnosprocess och genom den sjukvardsregionala arbetsgrupp f6r
cancerrehabilitering som leds av RCC Norrs processledare inom omradet.
RCC Norr erbjuder finansiering av lokala processledare f6r cancerrehabilitering
1 respektive region. Tre av fyra regioner har en lokal processledare och Region
Notrbotten har en kontaktperson. Dessa ingar i arbetsgruppen och har bade
ett sjukvardsregionalt och ett lokalt uppdrag. Arbetsgruppen, dir dven
processledaren for bickencancerrehabilitering och patientféretradare ingar, har
ett 6vergripande uppdrag ir att verka for att vardprogrammet implementeras i

sjukvardsregionen.
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Arbetsgruppen har dven uppdraget att stodja utveckling sa att patienternas
rehabiliteringsbehov identifieras, hanteras och foljts upp. Arbete for
strukturerade behovsbedémningar av alla cancer-patienter har fortsatt och
bedomningar gors 1 6kad utstrickning. Cancerrehabiliteringsteam med ett
regiondvergripande uppdrag for cancerpatienter med avancerade och mycket
avancerade rehabiliteringsbehov finns i tre av fyra regioner. Processledaren for
bickencancerrehabilitering verkar f6r utveckling specifikt inom det omradet,
utifran mélen 1 canceréverenskommelsen. Processledarna for
cancerrehabilitering och bickencancerrehabilitering har under dret gemensamt
genomfort dialogmoten pa alla linssjukhus och nagra linsdelssjukhus 1 alla fyra

regioner.

En sjukvardregional arbetsgrupp for barncancerrehabilitering, dir den
sjukvardsregionala processledaren f6r cancerrehabilitering ingar, har under aret
genomfort en GAP-analys inom omradet. Forslag pa atgirder och

samverkansomriden utifrain GAP-analysen dr nu under utarbetande.

Canceroverenskommelsen innefattade sirskilda medel som respektive RCC
skulle fordela till forbattringsprojekt inom bland annat cancerrehabilitering och
palliativ vard. Inkomna ans6kningar till RCC Norr har bedémts av en
arbetsgrupp bestiende av regionernas cancersamordnare, de sjukvardsregionala
processledarna for cancerrehabilitering respektive palliativ vard samt personer i
RCC Norrs ledningsgrupp. RCC Notrs styrgrupp har beslutat om tilldelningen
av medel. Flera projekt som tilldelats medel innefattar palliativ vard inom den
nira varden, i primirvarden eller inom kommunal dldreomsorg. Ett annat

projekt som tilldelats medel 4r etableringen av Kraftens hus 1 Ostersund.

RCC Norr dr nationellt stodjande RCC {61 palliativ vard, och en av RCC Notrs
tva sjukvards-regionala processledare for palliativ vard ar ordférande f6r RCC:s
nationella arbetsgrupp inom omradet. Processledarna ir dven koordinatorer f6r
sjukvardsregionens palliativa kompetens-centrum (PKC), som ér organiserat
under RCC Norr, samt ordférande f6r den sjukvirds-regionala arbetsgruppen

for palliativ vard.

En kvadratrevision av regionernas arbete med palliativ vard genomférdes 2022
for att identifiera konkreta forbattringsomraden i regionerna. Den f6ljdes upp
med fysiska dterkopplande dialogmdéten i respektive region och har medfort
flera atgirder for att den palliativa varden. Arbetet har presenterats vid den

nationella konferensen i palliativ vérd 1 september 2024.

I rollen som stédjande RCC for palliativ vard samarbetar RCC Norr med

Betaniastiftelsen i produktionen av professionsspecifika digitala
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utbildningsmoduler i palliativ vard. I december 2023 lanserades den forsta
modulen, riktad till lakare och likarstuderande. Under hésten 2024 har
professionsspecifika digitala utbildningsmoduler i palliativ vard for

sjukskoterskor och underskoterskor lanserats.

RCC Norr stédjer implementering av vardprogrammen for palliativ vard av
barn respektive vuxna samt det personcentrerade och sammanhallna
vardférloppet f6r palliativ vard 1 norra sjukvardsregionen. Nir vardférloppet
infoérdes 2022 introducerades ett nytt begrepp, samtal vid allvarlig sjukdom.
RCC har under hésten producerat fyra informationsfilmer om samtal vid
allvarlig sjukdom och informationsmaterial for patienter om palliativ vard.
Sjukvirdsregionalt har flera utbildningar 1 samtal vid allvarlig sjukdom

genomforts, for foretridare frain bade regioner och kommuner.

Ett projekt f6r jamlik palliativ vard f6r barn 1 norra sjukvardsregionen pagar i
samarbete mellan RCC Norr, barnonkologen i Umea och foretradare for den
sjukvardsregionala arbetsgruppen for palliativ vard. Arbetet har fokuserat pa
utveckling av ett sjukvardsregionalt Pediatriskt palliativt kompetenscentrum
(PPKC). PPKC invigdes i februari 2025 och ir ett sjukhusbaserat
multiprofessionellt konsultteam som tillhandahaller radgivning och utbildning
till vard- och omsorgs-personal i form av telefonradgivning och digital
utbildning for hela norra sjukvardsregionen. Arbete pagar for att dven etablera

en multidisciplindr konferens (MDK) inom omradet.

1.5 Min vardplan

RCC Norr ar nationellt stédjande RCC 61 Min vardplan. Bade den nationella
samordnaren, den nationella redaktéren och den nationella tjinstedesignern for

Min vardplan ir anstillda vid RCC Notr f6r sina uppdrag.

De flesta cancerpatienterna i norra sjukvardsregionen erbjuds Min vardplan i

nagon form. Allt fler verksamheter infér Min vardplan via 1177.

RCC Norr erbjuder regionerna finansiering for en stddresurs for inférandet av
Min vardplan via 1177 i respektive region. Tillsatta personer med det
uppdraget finns i nuldget i tva av fyra regioner. Sjukvirdsregional samverkan
och erfarenhetsutbyte sker genom RCC Norr, som ett stod i inférandet.

RCC Norrs diagnosspecifika sjukvardsregionala processarbetsgrupper ir aktiva
1 arbetet med inférandet av Min vardplan och bade antal diagnoser som

anvinder Min véardplan och antalet startade vardplaner har 6kat.
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1.6 Kunskapsutveckling samt uppfoljning av
cancervarden

RCC Norr foljer drligen upp malen i den sjukvardsregionala cancerplanen.
Uppfoljningsrapporten redovisas och diskuteras i RPO Cancer, RCC Norrs
styrgrupp och pa politisk niva 1 norra sjukvardsregionférbundet (NRF).
Uppfoljningen innefattar dven regionernas egna handlingsplaner, som
konkretiserar hur man ska arbeta for att na malen i den sjukvardsregion-
gemensamma cancerplanen. Under dret har en ny sjukvardsregional cancerplan,
for aren 2025-2028, utarbetats. Planen beslutades av forbundsdirektionen for
NRF i december. En slutuppfoljning pagar nu av den sjukvirdsregionala
cancerplanen f6r perioden 2022-2024.

Regionernas registrering i kvalitetsregister stodjs genom fortlépande
utbildningar av inrapportorer. RCC sammanstiller och analyserar
uppféljningsdata som redovisas och diskuteras bland annat vid regiondagar,

som ir sjukvardsregiongemensamma maoten inom olika diagnoser.

Den cancergenetiska mottagningen registrerar i kvalitetsregistret for arftlig
cancer, NOGA, som RCC Notr har nationellt stddansvar f6r. RCC Norr
stodjer dven arbetet med det nationella stralterapiregistret, saval
sjukvardsregionalt som nationellt. RCC Notr dr nationellt stédjande RCC f6r
tjock- och andtarmscancer, analcancer, cancer i matstrupe och magsick samt

tumorer 1 hjarna och ryggmarg.

RCC Norrs kontaktperson for Register for cancerlikemedel (RCL) utbildar och
stodjer regionernas utsedda inrapportérer samt deltar 1 det nationella arbetet
kring utvecklingen av registret. Statistiker vid RCC Notr ansvarar for statistik

till den nationella arsrapporten for registret.

RCC Norrs processledare utarbetar sjukvardsregionala konsekvens-
beskrivningar f6r alla nya och reviderade nationella vardprogram och
standardiserade vardférlopp (SVF). RCC Norr sammankallar méten mellan
berdrda processledare och regionernas cancersamordnare f6r genomgang av

konsekvensbeskrivningarna.

Implementering av vardprogrammen och SVF sker via RPO Cancer,

RCC Nortrs styrgrupp, regionernas cancersamordnare, LPO Cancer samt de
sjukvardsregionala processarbetsgrupperna. Uppfoljning sker vid dialogmoten,
diagnosvisa sjukvardsregionala méten och vid uppféljning av den

sjukvardsregionala cancerplanen.
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Arbete pagar for en ackreditering av Norrlands universitetssjukhus som
Comprehensive Cancer Centre (CCC). Umea CCC ir ett samarbete mellan
Region Visterbotten, Umea universitet och RCC Norr. Medarbetare frin RCC
Norr deltar bade i projektgruppen och styrgruppen for arbetet och bidrar

aktivt i manga av de pagiaende delarbetena inom ackrediteringsprocessen.

1.7 Kompetensforsorjning och forskning

Samtliga sjukvardsregionala processarbetsgrupper arbetar med optimalt
kompetensnyttjande inom sina respektive vardprocesser. RCC Notr informerar
om utbildningar och ger visst finansiellt stod till regionerna for att medarbetare
ska kunna genomféra vidareutbildningar dir det rader kompetensbrist eller
mojlighet finns for kompetensvixling. Det innefattar bland annat flera
utbildningar inom cancerrehabilitering, dir de personer som har genomgatt
utbildningen sedan utgor en resurs dven utanfér den egna verksamheten.

RCC Norr medverkar i den kontaktsjukskoterskeutbildning som ges av Umed
universitetet. I oktober genomfordes kunskapsdagar f6r behandlings-
sjukskoterskor inom cancervarden, dir ett hundratal sjukskoterskor fran hela
norra sjukvardsregionen samlades i Umea for att dela erfarenheter och

fordjupa sina kunskaper.

Digitala arbetssitt anvinds i stor omfattning inom norra sjukvardsregionen,
bland annat f6r MDK och for att tillgingligg6ra kompetens f6r hela
sjukvardsregionen, men ocksa for méten, utbildning och utvecklingsprojekt.
Flera av de forbittringsarbeten som tilldelats medel fran arets sirskilda satsning

pa bilddiagnostik och patologi innefattar anvindning av Al

RCC Norr ger stéd med statistisk kompetens till registerforskning inom
canceromradet i sjukvardsregionen. For de register som RCC Norr har
nationellt stédansvar gors datauttag ur kvalitetsregistren f6r forskning.

RCC Norr organiserar en cancerseminarieserie for att sprida kunskap om
aktuell forskning i sjukvardsregionen. Inom konceptet Forthildningsfredag halls
seminarier som fokuserar pa patientnira forskning och utvecklingsarbete inom
canceromradet i norr. I maj arrangerades sjukvardsregionala cancerdagar, en
tvadagarskonferens med mojlighet att delta bade fysiskt i Umea och digitalt,

med malet att sprida ny kunskap inom cancervard och cancerbehandling.

RCC Norr ansvarar f6r forvaltning och administration av den nationella
databasen f6r kliniska studier inom cancervarden, Cancerstudier i Sverige. Under
aret har databasen bland annat utvecklats med mojligheten att s6ka pa gener,

vilket blir allt viktigare f6r val av behandling.
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KAPITEL 2

RCC Mellansverige

2.1 Prevention

Under aret har samverkan intensifierats med nagra av sjukvardsregionens
vardprocessgrupper (VPG) liksom sjukvardsregionala arbetsgrupper for
kontaksjukskoterskor, cancerrehabilitering och cancerprevention. En broschyr
for stod vid samtal om levnadsvanor till personer som dr under utredning pa
ONH-kliniker har tagits fram i samarbete med VPG fér huvud- och

halscancer.

RCC Mellansverige formedlar dven aktivt det som den nationella
arbetsgruppen (NAG) fo6r cancerprevention tar fram inom olika projekt. Den
sjukvardsregionala arbetsgruppen (RAG) f6r cancerprevention har under aret
arbetat med omradet solprevention och delat information i sina respektive
regioner. Dessutom har ett webbinarium om Region Virmlands framgangsrika

arbete med solprevention genomforts.

Utrotningsprojektet har under 2024 haft en sjukvardsregional projektledare
som samordnat arbetet 1 Mellansverige. Alla regioner i Mellansverige har startat
upp projektet och planerar att fortsitta na malgruppen kvinnor fédda 1994—
1999 under 2025. Region Virmland har natt malet pa 70 % tickningsgrad med
HPV-vaccinering och 6vriga regioner har malsittningen att na tickningsgraden
den 30 juni 2025.

2.2 Tidig upptackt

Behovet av cancergenetiska utredningar inom sjukvardsregionen kartliggs i det
sjukvardsregionala projektet Forstudie basal cancergenetife. Forstudien tar fasta pa
regionala skillnader och har som mal att det ska etableras regionala strukturer

for omhandertagande av personer med érftlig cancer.

Alla regioner i Mellansverige har statat upp tarmcancerscreening. Fullt utbyged
screening for alla aldersgrupper (60—74 ar) berdknas vara uppnadd 2020.

RCC Mellansverige arrangerade tillsammans med ldrare fran sjukvardsregionen
en mycket uppskattad utbildning for sjilvstindiga koloskopister 1 Mellansverige
under hosten 2024.
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OPT-projektledning har under 2024 lett regelbundna méten med den
sjukvardsregionala OPT-styrgruppen, haft fortlopande kontakter med Vistra
Gotalandsregionens nationella stddteam samt ingatt i den nationella OPT-
kansligruppen for utbyte av erfarenheter. Under 2024 har det
sjukvardsregionala kallelsekansliet etablerats och kunnat ge st6d i samband
med uppstarten av regionernas pilotprojekt med 500 kallelser per region

(samtliga regioner i Mellansverige férutom Virmland).

Ett projekt med syfte att skapa en automatisk rendering av MRT-remisser och
tillhérande svarsbesked har pabérjats 1 samarbete med Region Givleborg, det

nationella stodteamet och konsultstod.

2.3 Standardiserade vardforlopp (SVF)

RCC Mellansverige har fortsatt att stddja regionerna i deras arbete med SVF,
med fokus pa kvalitetssikring av kodning och registrering samt med den arliga

redovisningen till Socialstyrelsen.

Under 2024 har RCC Mellansverige samordnat inlimnandet av regionernas
redovisningar av de statliga medlen. Samtliga regioner 1 sjukvardsregionen
klarade av de uppsatta malen f6r 2024 och tilldelades stimulansmedel for
arbetet. Rapporten till Socialstyrelsen inneholl dven kartligegning av patienter
som 6verskridit forvintad ledtid med 75 % eller mer. Detta utférdes i form av
journalgranskningar och gav regionerna och sjukvardsregionen insikt om bland
annat vilka flaskhalsar som finns och vilka utvecklingsomriden vi behéver

jobba mer aktivt med framover.

RCC Mellansverige arbetar aktivt med att stodja verksamheterna till att
utveckla nya arbetssitt fOr att 6ka f6ljsamheten till SVF. Arbetet sker
exempelvis genom diagnosspecifika vardprocessgrupper (VPG) och
professionsnitverk dir samarbeten och patienternas vardfléden ar i
huvudfokus.

SVEF-PREM ir under revidering och sjukvardsregionens SVF-samordnare har

under dret limnat in ett samlat dokument med forbattringsforslag pa enkiten.

2.4 Min vardplan

I Mellansveriges regioner finns inférandestéd och fardigt material f6r Min
vardplan som kommer att revideras arligen. Inférandeansvarig koordinator vid
RCC Mellansverige har avsatt tid for fortsatta utbildningsinsatser med

inriktning pa anvandning och funktion. Samtliga regioner har nu goda rutiner
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tor att infora nationell Min vardplan for flera diagnoser. Fortsatt stéd beh6vs i
regionerna for nya digitala stodprogram via 1177, diar RCC:s

inférandeansvariga ir engagerade.

2.5 Rehabilitering och palliativ vard

Regional arbetsgrupp (RAG) for cancerrehabilitering har fortsatt arbeta med
implementering av det nationella vardprogrammet (NVP) som nylanserades i
oktober 2023. Gruppen har tagit del av Socialstyrelsens rapport Fortsart
utveckling av cancerrebabiliteringen och boérjat arbeta med rapportens forslag till
atgirder. Gruppen har dven arbetat med att sprida RCC:s webbutbildning om
cancerrehabilitering riktad till specialistsjukvarden. Ordféranden f6r RAG har
under dret genomfort kompetenshojande insatser kopplat till NVP for olika
diagnosspecifika grupperingar.

Barn som nirstiaende lyfts sarskilt i NVP. Under hésten anordnade
RCC Mellansverige en digital utbildningsdag f6r sjukvardsregionens personal.

Den sirskilda satsningen fran regeringen gallande bickencancerrehabilitering
har fortsatt under 2024. RCC Mellansverige har under aret avlonat en person
motsvarande 10 % for att delta i Nationell arbetsgrupp (NAG) for
bickencancerrehabilitering. Vidare har uppdragsutbildningen Rebabilitering vid
cancer i backenomradet (7,5 hp), for legitimerad personal i Mellansverige, startats
med hjilp av Karlstads universitet. Kursen slutférdes i bérjan av 2025 och
hade 29 deltagare frain Mellansverige samt en person vardera fran

sjukvardsregion Sydost och Stockholm-Gotland.

Satsningen pa lokala patientsamverkansprojekt fortsitter. Sedan tidigare ér
regionerna Orebro, Givleborg och Dalarna iging. Under 2024 har dven region
Virmland och region Vistmanland blivit beviljade ekonomiska medel och
startat upp aktiviteter i respektive region. Ett 6ppet informationsmoéte riktat till
patient- och nirstaendeféreningar i region Uppsala har hallits for att inspirera

till samverkansprojekt i regionen.

RCC Mellansverige har en representant 1 NAG palliativ vard. Representant for
RCC Mellansverige ir adjungerad i regionalt programomrade (RPO) Aldres
hilsa och palliativ vard, och har ett évergripande ansvar inom palliativ vard vid

cancer i sjukvardsregionen.
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2.6 Kunskapsutveckling

RCC Mellansverige ir en aktiv aktor 1 utvecklingen av mer anvindbara
rapporter frin de cancerspecifika kvalitetsregistren for uppféljning och
utveckling av den regionala och nationella cancervarden, bade 1 tryckt format
och som interaktiva l6sningar. Det ger varden tillgang till aktuell och
klinikspecifik information vilket underlittar arbetet med att identifiera
utvecklingsomraden. Losningar for patientrapporterade matt (PROM och
PREM) ingar i utbudet. En arlig rapport avseende nuldget f6r de
sjukvardsregionalt nivastrukturerade diagnoserna tas fram. Rapporteringen till
Register for cancerlikemedel (RCL) varierar mellan regionerna, varfér data fran
RCL dnnu inte kan anvindas fullt ut for att jamfoéra verksamheternas
likemedelsanvindning i sjukvardsregionerna. RCC Mellansverige arbetar aktivt

for att forbittra rapportering och anvindning av data.

Regionerna erbjuds stéd 1 uppfoljningen av cancervarden bland annat genom
att RCC Mellansverige tillhandahaller kontinuerlig utbildning av inrapportérer i
kvalitetsregistren samt ger stod till vardprocessgrupperna dir data analyseras
och dterkopplas till verksamheten. Implementering av nationella vardprogram
sker frimst genom aktiviteter och méten i de regionala virdprocessgrupperna
och de regionala arbetsgrupperna. Dessa grupper ansvarar ocksa for
dialogméten ute i regionerna samt for regiondagar. RCC Mellansveriges
nyhetsbrev anvinds f6r informationsspridning om nyheter och férandringar i

vardprogrammen.

2.7 Kompetensforsorjning och forskning

RCC Mellansverige stodjer ett flertal specifika forskningsprojekt samt ger stod
till forskning inom bland annat cancerrehabilitering. Vidare bistair RCC
Mellansverige med datahantering och uttag f6r uppféljning, utveckling och
forskning fran de register som RCC Mellansverige administrerar. Ut6ver detta
stodjer RCC Mellansverige kompetensférsérjning och forskning genom att
tillhandahalla statistisk kompetens.

RCC Mellansverige har 1 uppdrag att leda arbetet med att skapa strukturer for
Registerbaserade Randomiserade Studier (R-RCT). Ett par kliniska studier
inom lungcancer och prostatacancer utgor pilotprojekt. Under aret har arbetet
med att ta fram relevanta avtal samt kompletteringar kring
kvalitetsdokumentationen pagatt, liksom fortsatta férberedelser for den forsta
stora nationella R-RCT-studien i samarbete med svenska brostcancergruppen.
Denna studie ska startas 2025.
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RCC Mellansverige deltar dven som aktiv part i processen att ackreditera
cancersjukvarden 1 Uppsala som ett Comprehensive Cancer Center enligt
OECI, och ir representerat i styrgruppen f6r Uppsala Comprehensive Cancer
Center (UCCC). RCC Mellansverige deltog aktivt i samband med OECI:s audit
1 oktober 2024 som gav positivt utfall och vintas leda till ackreditering under
véren 2025. Tidiga sonderande méten med Universitetssjukhuset i Orebro med

sikte pa ackreditering har inletts.

Som en intern kompetenshojande insats har RCC Mellansverige under 2024
initierat ett lokalt forbittringsarbete inbegripande Al for att pa sikt kunna ge
bittre stod till regioner och forskare i Al-relaterade fragor.
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KAPITEL 3

RCC Stockholm Gotland

3.1 Prevention

Under varen 2024 har RCC Stockholm Gotland fokuserat dnnu mer pa att
sprida arbetssittet med halsoinformatérer, bade i Stockholm och pa Gotland.
Detta for att 6ka forutsattningarna f6r en mer jamlik hilsa och cancervard.
Planering pagar for att sprida arbetssittet till fler regioner, bland annat till norra
delen av landet. Flera kommunikations- och informationsinsatser har
genomforts och fortsitter med fokus att 6ka kunskapen om riskfaktorer for
cancer. Samverkan sker med bland annat kommuner och stadsdelar,

sjukvardsregionens vardgivare, skolhilsovarden samt civilsamhallet.

RCC Stockholm Gotland har under varen 2024 deltagit i Jarvaveckan
(informerat samt haft dialoger om cancer och cancerprevention) samt
arrangerat seminarium om cancerscreening och prevention under Prideveckan
1 augusti. Syftet for det senare var att forbittra livmoderhalscancerscreening for
transpersoner och icke-binira personer. RCC Stockholm Gotland har under
varen 2024 dven stottat forskning och annat utvecklingsarbete inom omradet,

i samverkan med bland annat RFSL. RCC Stockholm Gotland finansierar och
samordnar ocksa projekt dar riskgrupperna mian som har sex med min samt
transpersoner som lever med hiv erbjuds kostnadsfri HPV-vaccination under
2024.

Under 2024 har Stockholm Gotland bidragit aktivt i arbetet genom att
genomfora, utvirdera och finansiera en undersékning om kinnedom och
instillning till den europeiska kodexen mot cancer bland den svenska
allmanheten (drygt 1 500 personer). Studien kommer att publiceras i
vetenskaplig tidskrift. Manus skickas in under augusti 2024.

RCC Stockholm Gotland har under 2024 fortsatt att arbeta aktivt med det sa
kallade utrotningsprojektet livmoderhalscancer. Deltagandet behover 6ka rejilt
och en rad insatser pagar och fortsitter. Under 2024 har omfattande
kommunikations- och informationsinsatser genomférts. Det har skett genom
sociala medier, via hilsoinformatorer och regionens vardgivare samt genom
informationsspridning och vaccination under Jarvaveckan och vid Stockholms

universitet. Flera kallelser och paminnelser har skickats till malgruppen.
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For att ytterligare 6ka deltagandet har dven vaccination erbjudits via de s
kallade fastingbussarna, i syfte att na fler kvinnor i glesbygden. Samarbete har
dven inletts med kvinnoklinikerna i regionen for att nd malgruppen med

erbjudande om HPV-vaccination nir de besoker varden fér andra besvir.

3.2 Tidig upptackt

Ett av flera pagiende pilotprojekt inom ramen f6r EU:s Joint Action Prevent
NCD ir det sa kallade RES-projektet. Projektet, som startades under varen
2024, erbjuder gratis kollektivtrafik till kvinnor som i ar blir kallade till
mammografiundersokning och bor 1 delar av Region Stockholm med lagt
deltagande. Projektet dr ett samarbete mellan RCC Stockholm Gotland och
Mammografiavdelningen pa Capio S:t Gorans sjukhus. Malet ar att 6ka
deltagandet genom att bidra till en mer jamlik vard. Tidig feedback frin
deltagarna ir vildigt positiv.

RCC Stockholm Gotland har under 2024 ocksa stéttat projekt avseende
endoskopisk screening och behandling av forstadier till analcancer hos hiv-

positiva min som har sex med min.

Under varen 2024 har ocksa nya satsningar paborjats for att komma 1 kapp
med screeningintervallet inom bréstcancerscreeningprogrammet. Intervallet
har haft viss efterslipning sedan pandemin. Insatser pagar l6pande for att

underlitta kompetensforsorjningen.

RCC Stockholm Gotland stodjer utformandet av ett Centrum for
personanpassad cancerprevention for érftlig cancer och individualiserad
riskbedomning och prevention. Projektets huvudsyfte dr att arbeta fram
arbetssitt och fléden fér optimal samverkan mellan de olika enheter som ar
involverade i genetisk utredning, riskbedémning och uppféljning.

RCC Stockholm Gotland har under 2024, i samverkan med vardgivare,
arrangerat utbildning i genetisk radgivning.

Pilotstudien av lungcancerscreening bland rékande kvinnor har fortsatt under
varen 2024. Studien utvidgas nu till att &ven omfatta fler kvinnor samt en

kohort min.

Utvecklandet av digitalt beslutsstod i primarvarden har fortsatt, liksom
organiserad prostatacancertestning dir pilotprojektet har fortsatt enligt plan.
Under 2024 erbjuds dven deltagande i en vetenskaplig studie som utvirderar
Stockholm3-testet som ett selektionssteg innan miannen rekommenderas vidare

utredning.
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3.3 Standardiserade vardforlopp (SVF)

RCC Stockholm Gotland har under 2024 fortsatt att stédja sjukvardsregionens
vardgivare i SVF-arbetet. Den regionala arbetsgruppen fortsitter att pa olika
satt underlatta SVF-arbetet i dialog med vardgivarna och de regionala
processledarna. Automatoverforing av SVF-data fran journalsystem till INCA-
plattformen, vilket ger ett effektivare resursutnyttjande 1 varden (den tidigare
manuella registreringen minskar avsevirt), har fortsatt och breddats under
varen 2024. Dialogméten och utbildningsinsatser har genomfoérts. Analysen
(bland annat journalgranskningar) av patienter i SVF som vintat > 75 % o6ver
malledtiden pagar 1 nira samverkan med vardgivarna och de sjukvirdsregionala

processledarna.

Flera forbittringsprojekt med syfte att effektivisera vardkedjorna och korta
ledtiderna har beviljats inom ramen fér 6verenskommelsen 2024. Den forsta
deluppfoljningen indikerar att arbetet édr i full gang men att vardstrejken under

senvaren och férsommaren var en utmaning.

3.4 Min vardplan

Breddinférandet av Min vardplan har fortsatt under 2024. Fler vardenheter ar
anslutna och fler diagnosgrupper erbjuds Min vardplan. Under 2024 har

RCC Stockholm Gotland via den regionala samordnaren gett fortsatt stod till
verksamheter som dnnu inte implementerat samt stod till verksamheter for att
implementera Min vardplan for nya diagnoser. Arbetet med uppféljning av

arbetssitt med Min vardplan fortsitter systematiskt.

3.5 Rehabilitering och palliativ vard

Implementering av de nationella vardprogrammen f6r cancerrehabilitering och
palliativ vard har fortsatt under varen 2024 under ledning av de

sjukvardsregionala processledarna.

Flera forbattringsprojekt har beviljats inom ramen fér 6verenskommelsen
2024. De syftar bland annat till ett f6rbéttrat omhdndertagande inom bade
cancerrehabilitering och palliativ vard samt 6kade samarbeten mellan
vardaktorer i de cancerspecifika vardprocesserna. Hir ingar dven projekt som
syftar till en mer ndra vard (att fler virdmoment kan utféras i hemmet for att

minska behovet av akut sjukhusvard).

Den sjukvardsregionala arbetsgruppen for cancerrehabilitering som organiseras

av RCC Stockholm Gotland har tagit fram en vigledning f6r
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kontaktsjukskoterskor i det strukturerade arbetet med cancerrehabilitering,
utifrin det nationella vardprogrammet och sjukvardsregionens vardutbud.

Under viren 2024 har arbete paborjats for att implementera vigledningen.

For att ytterligare utveckla samverkan med patient- och nirstaende-
representanter pagar utvecklingsarbete avseende arbetsformer och uppdrag f6r

det sjukvardsregionala patient- och nirstaienderadet.

RCC Stockholm Gotland har under 2024 stottat och samverkat med
Kraftens hus pa flera sitt. Dels genom personalresurser, dels genom
verksamhetsbidrag samt stéd till olika projekt saisom pilotprojekt kring

vardnavigatorer och fysisk aktivitet.

RCC Stockholm Gotland har under varen 2024 ocks3 intensifierat samverkan
med foreningen Ung cancer for att pa olika sitt forbattra situationen for unga

cancerdrabbade.

RCC Stockholm Gotland har under 2024 stottat utbildningssatsningar inom
exempelvis sexuell hilsa och cancer samt cancervard f6r unga vuxna och éldre
tondringar. Dessutom har forskning stottats kring forbattrade mojligheter till

delaktighet och egenvard inom cancervarden.

3.6 Kunskapsutveckling

RCC Stockholm Gotland utgor Regionalt programomride (RPO) Cancer.
Samverkan med flera andra RPO pagar, exempelvis urologi, primdrvard samt
levnadsvanor. Under 2024 utreds RCC Stockholm Gotlands roll inom den
regionala kunskapsstyrningsorganisationen, med syfte att optimera bemanning
inom RPO Cancer samt att 6ka samverkan med sjukvardsregionens vardgivare

ytterligare.

Fokus for arbetet inom kunskapsstyrningen under varen 2024 har varit att
tydligare fokusera pa prioriteringar, kloka kliniska val samt forbattrad
uppféljning utifran nationella vardprogram samt den sjukvardsregionala
cancerplanen 2024—-2027.

Insatser har under varen 2024 genomférts fOr att underlitta f6r vardgivarna
att f6lja upp resultaten 1 sina verksamheter. Detta sker genom
utbildningsaktiviteter om vilka data som finns publikt/innanfor inloggning
samt hur de kan anvindas. Dessutom pagir ett omfattande arbete med att

strukturera varddata och automatoverfora vardinformation mellan

20




REGIONALA CANCERCENTRUM
Samverkansregionala insatser 2025-03-25

journalsystem och register. Arbetet sker i samverkan mellan RCC och

vardgivarna i sjukvardsregionen.

RCC Stockholm Gotland har ocksi tillsammans med avtalsavdelningarna inom
hilso-och sjukvardsférvaltningen 1 Region Stockholm utvecklat en modell f6r
en bittre uppfoljning utifran cancervardens nationella vardprogram och
kvalitetsregister. Modellen ir ett led i att skapa en effektivare styrning av
varden pa regionovergripande niva. Implementeringen har pabérjats under
varen 2024.

RCC Stockholm Gotland representerar ocksd RCC i samverkan/SKR i

EU:s satsning avseende cancerprevention inom den europeiska cancerplanen.

3.7 Kompetensforsorjning och forskning

RCC Stockholm Gotland har under varen 2024 genomfért den arliga
kompetensforsorjningskartliggningen dar sjukvardsregionens vardgivare
rapporterar det aktuella liget och kompetensutvecklingsbehov. Uppféljning

och insatser planeras under hosten.

Flera projekt dir nya arbetssitt och AI-metoder testas har under varen 2024
beviljats inom ramen fér 6verenskommelsen 2024. Dessa inkluderar Al inom
stralbehandling, diagnostisering av lungemboli f6r cancerpatienter samt
effektivare operationsplanering och samverkansprojekt mellan vardgivare (nya
arbetssitt).

Utbildning f6r medarbetare i saker hantering av cancerlikemedel har fortsatt
under 2024. Under varen har en sirskild utbildning f6r chefer om hantering av
cancerlikemedel borjat utvecklas. Satsningen ar ett resultat av den nationella
enkit som genomfordes under 2023 som visar brister avseende arbetsmiljé och

patientsikerhet kopplat till hantering av cancerlikemedel.

Den nationella utbildningen i Komplementir och integrativ medicin, utvecklad
och samordnad av RCC Stockholm Gotland, har fortsatt under 2024 med
fullbokade kurser.

For att 0ka forutsittningarna for snabbare diagnos vid ospecifika symtom
(misstinkt cancer) har RCC Stockholm Gotland tagit fram en digital
samverkansplattform som testats i en pilotstudie mellan fyra regioner, den

sd kallade Falldatabasen f6r Diagnostiskt centrum. Under viren 2024 har
implementering i fler regioner paborjats. For att 6ka kunskapen om utredning

av dessa patientgrupper pagar aven ett delprojekt som anvinder Al-metodiker
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for att sOka efter monster 1 historiska journaldata fran patienter som utretts pa

Diagnostiskt centrum.

RCC Stockholm Gotland har dven under viren 2024 arrangerat
utbildningsinsatser i statistik och cancerforskning f6r medarbetare och
regionala processledare inom canceromradet, som ett led i att underldtta

forskning och innovationer.

RCC Stockholm Gotland har under senaste varen 2024 stottat
sjukvardsregionens vardgivare i utvecklingen kring precisionsmedicin, bade
genom att stirka kompetensforsérjningen och genom inkép av utrustning samt

utbildningsinsatser.
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KAPITEL 4

RCC Sydést

4.1 Standardiserade vardforlopp (SVF)

RCC:s sjukvirdsregionala samordnare deltar 1 nationella SVF-méten. Statistiker
fran RCC Sydost deltar aktivt i arbetet med nationella rapport-

sammanstéllningar 6ver SVF-resultat.

RCC:s statistiker tillsammans med processledare tar sedan manga ar tillbaka
fram s kallade diagnosspecifika resultatrapporter som beskrivning av nuldge
med data fran SVF och kvalitetsregistren for respektive cancerprocess.

Sedan 2023 innehaller dessa rapporten dven med resultat f6r PREM SVE.
Motsvarande rapport skrivs dven pa 6vergripande niva for sydostra
sjukvirdsregionen (SOSR), och inkluderar di samtliga vardforlopp. Nimnda
resultatrapporter tillganglige6rs via webben for RCC Sydost och kommuniceras
till chefer och beslutsfattare pa olika nivaer i respektive region. RCC:s
processledare anvander rapporterna som verktyg for att identifiera behov av

utvecklingsomraden.

Inom SOSR finns dven en regional arbetsgrupp, RAG SVF. Denna samordnas
av sjukvardsregional SVF-samordnare. Inom ramen f6r grupperingen initieras
och samordnas de regionala SVF-samordnarna vilket ger forutsittningar for
dialoger som leder till samsyn. Det dr ocksd 1 denna gruppering som arbetet
med den arliga resultatredovisningen for 6verenskommelsen Jamlik och

effektiv cancervard med kortare vintetider! initieras och samordnas.

Likt tidigare anordnas regelbundna sjukvardsregionala sa kallade
kvalitetssakringsméten, per SVE, f6r den personal som registrerar och ansvarar
for respektive vardforlopp. Dessa méten 6kar kunskap om registrering, data
och analys. Angreppssittet med dessa moten har ocksa har underlittat
regionernas kontaktytor mellan personer inom diagnosspecifika regionala

processer, mellan olika roller och mellan olika kliniker inom SOSR.

1] arets 6verenskommelse ska regionerna kartlagga och analysera vilka patienter som ligger langst fran
maluppfyllelsen och beskriva vad som orsakar vantetider som @r mer an 75 procent langre an den
optimala ledtiden.
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RCC Sydoést likt tidigare en regional arbetsgrupp f6r utveckling av strukturstod
1 relevanta I'T-system, RAG RCC IT. Gruppen samordnas av
processamordnare vid RCC Sydost. De bada nimnda regionala
arbetsgrupperna stodjer tillsammans med RCC Sydosts processledare det
regionala SVF-arbetet, t.ex. i arbetet med att koda ritt, analysera och tolka data.

Regionala SVF-samordnare tillsammans med RCC:s processamordnare och
sjukvardsregional SVF-samordnare stédjer och férdjupar samarbetet i SOSR,

detta i samrad med RCC:s processledare, styrgrupp och kansli.

RCC Sydést testar nu att inféra en samordnande processledare i SOSR for
urologisk cancer som ett resultat av tidigare genomforda workshops med
representanter for den regionala arbetsgruppen, RPO Urologi. Processledaren
har paborjat sitt arbete och kommer att under varen traffa enskilda
verksamheter i SOSR. Ett exempel pa forbittringsarbete som initierats tidigare,
och som testas fortsatt 1 sjukvardsregionen, ir distansbesok efter behandling
som dr nivastrukturerad till universitetssjukhuset i Link6ping. Det som testas ar
att patient/nirstdende deltar fran sitt hemortssjukhus tillsammans med likare

som fortsatt kommer handligga processen.

4.2 Rehabilitering och palliativ vard

En viktig del i implementeringen av det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering dr anvindande av det strukturerade bedémnings-
instrumentet Hdlsoskattning t6r inventering och regelbunden uppféljning av

rehabiliteringsbehov.

I samband med succesivt inférande av Min vardplan ger RCC Sydést stod 1 att
bed6éma rehabiliteringsbehov strukturerat. Rehabguider har tagits fram och
anpassas i varje region for att stotta personalen (fraimst
kontaktsjukskoterskorna) 1 vilken typ av rehabilitering som kan erbjudas och
vart patienten kan hanvisas i samband med att t.ex. hélsoskattning gors. En
film om hur huvud-halsprocessen arbetar med halsoskattningen 1 syddstra
sjukvardsregionen har spelats in, med syfte att ytterligare stotta och motivera
andra kliniker till regelbunden anvindning av bedémningsinstrumentet. Vi har
gjort en kartlaggning av sjukvardsregionens resurser for cancerrehabilitering
och tagit fram rutiner f6r remittering, for att underlitta navigering vid
éverlimning mellan vara regioner (frimst fran RO till RJL. och RKL).

Arbete pagar for att sikerstilla en rutin for att rehabiliteringsplaner i enlighet
med det nationella vardprogrammet upprittas for patienter med sirskilda och

avancerade behov. Under hosten och viren har natverkstraffar med olika
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teman anordnats for teammedlemmar och medarbetare som arbetar med
patienter med cancer. Pa dessa har det funnits mojlighet att delta bade fysiskt
och digitalt.

Flera utbildningsinsatser kring funktionella besvir efter backencancer har
gjorts for personal som arbetar med dessa patientgrupper, bade nationellt och i
alla tre regioner i sydostra sjukvardsregionen. Arbete pagar for att skapa ett
strukturerat omhindertagande fOr patienter som 16per risk att utveckla
lymfédem efter cancer i biackenet. Det nya vardprogrammet implementeras
och sprids via upparbetade kanaler och nitverk och via processledarna inom

cancerrehabiliteringsarbete ute i verksamheten.

Den regionala processgruppen i palliativ vard har hallit fyra méten under aret,
dir fokus legat pa tickning i Svenska palliativregistret och
kompetensutveckling genom utbildningen Lindring bortom boten. Gruppen har
representanter i alla regionens linsdelar, fran alla delar av virden samt patient-
och nirstdendeforetridare. Tva nya regionala processledare har rekryterats 1
Region Ostergétland och Region Jénképing for att stirka arbetet inom palliativ
vard. Den tidigare processledaren har nu en mer samordnande roll. Samarbete
har inletts mellan Regionalt programomride (RPO) Aldres hilsa och palliativ
vard for att skapa gemensamma handlingsplaner. Konferensen Palliation
Sydést holls 1 Vimmerby med 300 deltagare. Viktiga teman var nationell
vardplan, nirstaiendeenkiter samt reflektion kring mod, vilbefinnande och

yrkesrollen inom varden.

Ett projekt har pagatt for att forbittra tillgang till hemsjukvard och palliativ
vard for barn och ungdomar i sydostra sjukvardsregionen. Projektledare och en
projektgrupp med deltagare fran barncancervarden och den palliativa varden 1
sjukvardsregionen har tillsammans med processledarna for barncancer
respektive palliativ vard samverkat kring implementeringen av det nationella
vardprogrammet for palliativ vard f6r barn. En rapport ar fardigstalld som ger

torslag for fortsatt arbete 1 regionerna och kommunerna.

Ett samarbete har initierats med RPO Aldres hilsa och palliativ vard for att
ytterligare stirka den palliativa varden i sydost.

4.3 Min vardplan

Min vardplan har inférts och anvinds 1 hela sydostra sjukvardsregionen for
brostecancer, bukspottkortelcancer, huvud- och halscancer, livmoderhals- och
vaginalcancer, Min vardplan i cancervarden, livmoderkroppscancer, lungcancer,

myelom, njurcancer, peniscancer, prostatacancet, skelett- och mjukdelssarkom,
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tjock- och dndtarmscancer, tumorer i centrala nervsystemet, urinblase-,
njurbicken-, urinledar- eller urinrérscancer, utredning av misstinkt cancer
(CUP), dggstockscancer, buksarkom och gynekologiska sarkom, hudcancer
samt ALL (barn) och Min vardplan i barncancervarden.
Implementeringsarbetet fortsitter Iopande regionalt och sjukvardsregionalt av

projektledarna.

Planering f6r implementering av Min vardplan Matstrups- och magsickscancer

under 2025 pagar.

4.4 Kunskapsutveckling

RCC Sydést har ett vilfungerande samarbete med kunskapsstyrnings-
organisationen i sydéstra sjukvardsregionen (SOSR) och samverkar via
Kunskapsrad kirurgi och cancer, regionala programomraden (RPO) och
regionala arbetsgrupper (RAG) inom ett flertal fragor. Vid implementering och
uppféljning av nya riktlinjer och vardprogram har férutom RPO och RAG

aven processledare och processgrupper en central roll.

RCC Sydost har hog tickningsgrad i cancerlikemedelsregistret och vi ligger
bland regioner med hogsta tickningsgrad. Data fran cancerlakemedelsregistret
anvinds av RAG f6r onkologi och cancerlikemedel vid fortlépande diskussion

och dialog om forskrivning av cancerlikemedel i SOSR.

4.5 Kompetensforsorjning och forskning

Under 2024 har betydande framsteg gjorts i arbetet med att ligga grunden for
CCC inom Region Ostergétland. 1 februari genomférdes platsbesék av OECI
(Organisation of European Cancer Institutes), och RO blev godkind som
Linkoping Comprehensive Cancer Center (LCCC). RCC Sydost har under
2024 stottat fortsatt arbete i LCCC pa flera satt. Vi har fortsatt finansiera
projektledare och numera kvalitet- och utvecklingsledare. Verksamhetschef och
ledamoter fran patient- och nirstienderadet (PNR) har deltagit 1 arbete i
styrgrupp/verksamhetsledning f6r LCCC. Medarbetare frin RCC Sydost har
dven medverkat i olika arbetsgrupper sisom till exempel en grupp f6r
revidering av SVF-PREM-enkit, organiserande av oppet hus for allminheten
med mera. Vi dr involverade i flera utbildningsinsatser f6r vardpersonal
inklusive ett framtaget utbildningspaket f6r medarbetare i cancervarden samt
samordning och uppstart av en sa kallad cytostatikakérkorts-utbildning i

Region Ostergétland.
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Den irliga konferensen Utvecklingskraft cancer genomférdes digitalt den 4
september med bl.a. presentationer om forbattringsarbete inom ramen for
nationell satsning inom exempelvis patologi, praktisk tillimpning av det nya
vardprogrammet for cancerrehabilitering samt kloka kliniska val. Konferensen
riktade sig till de som arbetar med cancer eller méter cancerpatienter, som

medarbetare 1 viarden, forskare inom canceromradet eller regionpolitiker.
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KAPITEL 5

RCC Syd

5.1 Prevention

RCC Syds regionala patientprocessledare (RPPL) f6r prevention dr s6dra
sjukvardsregionens representant i RCC i samverkans nationella arbetsgrupp
(NAG) for cancerprevention. Arbetet baseras pa de 12 raden i den europeiska
kodexen mot cancer och RCC i samverkans nationella cancerplan f6r
cancerprevention. En rapport som lyfter samhillets mojligheter att minska
cancerinsjuknande genom att verka for forbattrade matvanor och okad fysisk
aktivitet publicerades under aret. RPPL f6r prevention samverkar regelbundet
med RCC Syds 6vriga RPPL och representanter fran regionalt programomrade

(RPO) levnadsvanor i s6édra sjukvardsregionen.

5.2 Tidig upptackt

Arbetet med drftlig cancer i s6dra sjukvardsregionen utgar fran de
rekommendationer som utarbetats inom ramen for det sjukvardsregionala
samarbetsprojektet Gemensamma arbetsséitt och rutiner for uppfolining av patienter med
dkad risk_for cancersjukdom. RCC Syds regionala patientprocessledare (RPPL) f6r
arftlig cancer ansvarar for uppfoljning av rekommendationerna samt for att ge
stod till etablerandet av lokala verksamheter f6r hantering av patienter med
okad risk for arftlig cancer. Arbetet sker i samverkan med medarbetare pa
Sédra regionvardsnimndens kansli. I april 6ppnade Region Blekinge den forsta
lokala mottagningen for drftlig cancer i s6dra sjukvardsregionen.
Nitverkstraffar arrangeras regelbundet 1 syfte att méjliggora erfarenhetsutbyte

mellan de lokala verksamheterna.

5.3 Standardiserade vardforlopp (SVF)

RCC Syd har gett stod till regional patientprocessutveckling genom
samordning, uppfoljning och finansiell ersittning till regionala
patientprocessledare (RPPL) inom drygt 20 olika diagnosomraden. Under éret
har RPPL sammankallat till regionala processméten dir lokala team fran sédra
sjukvérdsregionen mots for att, med stdd av ledtids- och kvalitetsregisterdata,
diskutera och utbyta erfarenheter kring bl.a. standardiserade vardforlopp (SVF)
men dven vardprogram, Min virdplan, pagaende forskning etc. SVF utgor

28




REGIONALA CANCERCENTRUM
Samverkansregionala insatser 2025-03-25

saledes en central del i RCC Syds regionala patientprocessarbete men dven i
dialogen med cancersamordnare och foretridare for regionernas

linjeorganisationer.

Inom ramen for den sirskilda satsningen pa tillganglighet har RCC Syd gett
finansiellt stod till 16 férbittringsprojekt inom bilddiagnostik respektive
patologi. Projekten ligger vil i linje med de rekommendationer som lyfts i de

nationella genomlysningarna av bild- och funktionsmedicin respektive patologi.

RCC Syd har dven gett regionerna stod med de SVF-analyser som har
genomfors 1 enlighet med uppdraget 1 arets 6verenskommelse. Arbetsmodellen
har involverat bade regionala och lokala patientprocessledare och kan
forhoppningsvis integreras i ett mer omfattande samarbete f6r 6kad

tillgédnglighet 1 S6dra sjukvardsregionen.

Insatser fOr att stirka kontaktsjukskoterskefunktionen och
omvardnadsperspektivet 1 det regionala patientprocessarbetet har fortsatt
under dret. Detta har skett genom utbildningsinsatser, m&tesarrangemang samt

genom att stodja forskningsprojekt kring kontaktsjukskoterskans roll och
uppdrag.

RCC Syd har fortlépande stod for att utveckla multidisciplindra konferenser
(MDK) som utgor en nyckelfunktion i SVF-arbetet. Stodet omfattar sivil
finansiering som medverkan i diverse forbattringsarbeten med fokus pa
optimering och utvirdering av MDK. Medarbetare frain RCC Syd har bjudits in

att forelisa om MDK pa moéten f6r professionsforetridare.

Insatser fOr att forbittra tillgangligheten inom urologin sker dels genom det
regionala patientprocessarbetet for urologiska cancerdiagnoser, dels genom att
stodja genomforandet av rekommendationerna i sédra sjukvardsregionens
samarbetsprojekt med fokus pa omférdelning av benign och malign urologisk
kirurgi. RCC Syds regionala patientprocessledare (RPPL) f6r urinblasecancer
har studerat utfallet av den regionala nivastruktureringen av radikal cystektomi
som genomforts sedan 2017. Studien, som baseras pa data fran det nationella
kvalitetsregistret for urinblasecancer, publicerades i en artikel 1 Lakartidningen
i januari 2024. Den visar att sedan nivastruktureringen inférdes opereras allt
fler dldre och sjukare patienter med radikal cystektomi samtidigt som andelen
som avlider inom 90 dagar efter ingreppet och som behéver omopereras inom

de forsta 3 manaderna har minskat.

RCC Syds strukturerade granskning av vairddokumentation for patienter som
utretts enligt SVF fortloper. Resultaten fran genomforda granskningar ligger till

grund for savil lokala som nationella forbattringar nir det giller rutiner f6r
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SVF-kodning. En utbildning i "Det nédvindiga samtalet” f6r SVE-
koordinatorer har, liksom tidigare ar, arrangerats tillsammans med Palliativt

utvecklingscentrum.

5.4 Min vardplan

Samtliga fyra regioner i Sodra sjukvardsregionen har under aret erhallit
finansiellt stod fran RCC Syd f6r inférande och forvaltning av Min vardplan.
RCC Syd har arrangerat flera natverkstriffar for kontaktsjukskoterskor samt
informerat om Min vardplan 1 olika sammanhang. Informations- och
utbildningsmaterial kring inférande och férvaltning av Min vardplan har tagits
fram i nationell samverkan och har dven involverat representanter fran
regionerna. Medarbetare frain RCC Syd ingar 1 den arbetsgrupp inom Skane
University Hospital Comprehensive Cancer Center (SUHCCC) som arbetar
med patientinformation. Under dret har arbetsgruppen varit delaktiga 1 ett
projekt som syftar till att vidareutveckla Min vardplan till en Survivorship Care

Plan i nationell samverkan.

5.5 Rehabilitering och palliativ vard

RCC Syd ir nationellt stédjande for nationellt vardprogram (NVP)
cancerrehabilitering, NVP cancerrehabilitering for barn och ungdom samt
NVP Langtidsuppfoljning efter barncancer. I stédet ingar samordning av

kommunikationsinsatser och stédmaterial f6r implementering.

RCC Syd har gett stod till regionernas inférande av det nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering genom fortlopande dialog och
samverkan med regionernas och forvaltningarnas cancersamordnare, regionala
patientprocessledare (RPPL), kontaktsjukskoterskor och andra
professionsforetridare. Lokala workshops for representanter fran primérvard
respektive specialistvard har arrangerats och utvirderats 1 syfte att stirka
samarbetet och 6ka remitteringen fran specialistvard till primirvard. En
sjukvardsregional GAP-analys avseende regionernas forutsattningar for att
implementera det nya vardprogrammet fOr cancerrehabilitering barn och

ungdom inleddes under hosten.

RCC Syds RPPL f6r palliativ véird har, tillsammans med regionalt
programomrade (RPO) palliativ vard, gett stod f6r implementeringen av
vardprogram, vardforlopp och utveckling av den palliativa varden i S6dra

sjukvardsregionen. RPPL f6r palliativ vard har dven varit projektledare for ett
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sjukvardsregionalt projekt med fokus pa avancerad smartbehandling vid

palliativ vard. Projektet kommer att slutrapporteras under varen 2025.

RCC Syds patient- och nirstienderad (PNR) har fortsatt sitt arbete for att
motesplatser for cancerberdrda ska etableras 1 sodra sjukvardsregionen. Under
aret har representanter frin PNR och RCC Syd haft dialog med representanter
fran Kraftens hus och DORIS-projekt géillande motesplats for aktiviteter, stid och
information forcancerdrabbade. Information om hur etableringen av métesplatser
for cancerberorda ser ut 1 Gvriga landet samt vilka behov som finns i s6dra
sjukvardsregionen har delgivits regionpolitiker och tjdnstemin pa méten samt

genom riktade skrivelser.

RCC Syd finansierar en RPPL med uppdrag att stédja forskningsprojekt inom
bickencancerrehabilitering samt en backenrehabkoordinator med uppdrag att
stodja regionala utbildningsaktiviteter och nitverk inom bickencancer-
rehabilitering. En sjukvardsregional utbildningsdag med fokus pa

urinvigsbesvir efter bickencancer genomfordes under varen.

Inom ramen for den sirskilda satsningen pa rehabilitering och palliativ vard har
RCC Syd gett finansiellt stod till 33 forbattringsarbeten, varav flera med fokus
pa utveckling och implementering av digitala verktyg och arbetssitt.
Kontaktpersoner f6r samtliga projekt som beviljats medel bjéds in till en
gemensam workshop i september 1 syfte att mojliggora erfarenhetsutbyte och

samarbete.

5.6 Kunskapsutveckling

RCC Syd har finansierat drygt 50 regionala patientprocessledare (RPPL) med
uppdrag att utveckla, f6lja upp och stédja cancervardens diagnosspecifika och
diagnosovergripande processer. I RPPL:s uppdrag ingar bland annat att stodja
och félja upp inférandet av nationella kunskapsstéd. RCC Syd verkar for att
SVF-data, nationella vardprogram och data fran kvalitetsregistren pa
canceromradet regelbundet diskuteras pa regionala processméten, 1 RCC Syds
styrgrupp samt i regionernas och forvaltningarnas cancerrad.
Sjukvirdsregionala rapporter med kvalitetsindikatorer har publicerats under

aret.

RCC Syd ansvarar f6r nationell samordning, utveckling och férvaltning av det
nationella Regimbiblioteket. Regimerna tas fram baserat pa de
rekommendationer som ges i de nationella vardprogrammen. Ett omfattande

arbete har genomforts for att utveckla det tekniska verktyget for
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Regimbiblioteket. Arbetet omfattar numera dven barncancerregimer. I oktober
2024 mottog Regimbiblioteket priset Guldpillret.

RCC Syd har gett ett par kvalitetsregister stdd med insamling och analys av
patientrapporterade matt (PROM respektive PREM). Dialog kring
SVF-PREM-data genomférs regelbundet med regionernas och

forvaltningarnas cancersamordnare.

Overforingen fran Cytobase pa Onkologiska kliniken pa Skines
universitetssjukhus till Register for cancerlikemedel (RCL) pa INCA ir
etablerad sedan nagra ar tillbaka. Arbete har inletts for att Region Kronoberg

ocksa ska rapportera till registret genom direktéverforing.

5.7 Kompetensforsorjning och forskning

I RPPL:s uppdrag ingar bland annat att synliggéra pagaende forskning och att
identifiera behov av kompetensutveckling. Inom ramen for det regionala
patientprocessarbetet genomférs fortlépande utbildningsinsatser,

motesarrangemang och utvecklingsprojekt.

Flera av de forbittringsarbeten som beviljats medel inom ramen f6r den
sarskilda satsningen pa bilddiagnostik, patologi, cancerrehabilitering och
palliativ vard syftar till att analysera och optimera arbetsprocesser, stédja
arbetsvixling och/eller infora digitala verktyg. RCC Syd har, utéver den
sarskilda satsningen, dven gett finansiellt stdd till tva projekt som syftar till att
utveckla och etablera Al-stéd 1 cancervarden. Det ena projektet fokuserar pa
Al som st6d vid konturritning f6r stralbehandling och det andra pa
breddinférande av Al inom patologi.

I mars genomférde RCC Syd en kurs i registerforskning i samarbete med
Kliniska studier Sverige Forum Séder. Liksom tidigare ar genomfordes inom
detta samarbete dven grund- samt pabyggnadsutbildning i Good Clinical

Practice (GCP) f6r medarbetare inom Sodra sjukvardsregionen.

RCC Syd har under aret gett stéd till och bidragit i forskningsprojekt inom
olika fokusomraden, bl.a. prehabilitering, backencancerrehabilitering och
kontaktsjukskoterskans roll och uppdrag. Nya provsamlingar har inrittats i den

sjukvardsregionala tumorbiobanken.

Skine University Hospital Comprehensive Cancer Center (SUHCCC) utgor en
viktig arena for kontinuerligt forbittringsarbete, nya arbetssitt samt stirkta

forutsittningar f6r klinisk forskning. RCC Syd ingar som en av fem
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verksamheter i SUHCCC och bidrar aktivt till genomforandet av den
forbattringsplan som utarbetats for forskningsomradet. I februari arrangerades

ett webbinarium med fokus pa patientens roll i klinisk forskning.
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KAPITEL 6

RCC Vast

6.1 Prevention

Utifran den Nationella preventionsplanen 2024—2030, och i samverkan med
andra berorda aktorer, har RCC Vist arbetat for att férebygga cancer och
frimja hilsosamma levnadsvanor genom att tillsammans med Sahlgrenska
universitetssjukhuset arrangera en foreldsningskvill om solvanor som sedan
spridits digitalt. Vi har ocksa fortsatt vart samarbete med hilsoguiderna i
Goteborgs stad. Tyngdpunkten 1 det preventiva arbetet liggs 1 den nationella

arbetsgruppen for cancerprevention.

6.2 Tidig upptackt

RCC Vist har stottat utvecklingen av regionala strukturer for
omhindertagande av personer med drftlighet f6r cancersjukdom med malet att
sikerstalla en jamlik tillgang till kontroller och interventioner f6r berérda

individer. Detta har RCC Vist gjort genom att:

e Stotta forbattringsarbete inom behandlingsnira genetisk testning (BenGT)
1 VGR. Inférandet av BenGT g6rs under tvé ar. En likare och skoterska per
regionalt bréstcancercentrum i VGR hiller i inférande och uppféljning.
Cancergenetiska mottagningen haller tre timmeslanga dialogméten pa varje
ort med utbildning och diskussion. Direfter erbjuds regelbundet méte pa

link for fall och fragor, eller jourtelefon.

Genom sitt arbete med de nationella kvalitetsregistren for
mammografiscreening och organiserad prostatacancertestning, samt det
nationella processregistret f6r livmoderhalscancerprevention skapar RCC Vist
forutsittningar for att folja upp, utvirdera och utveckla insatser kring tidig

upptickt inom flera diagnosomraden.
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6.3 Standardiserade vardforlopp (SVF)

RCC Vist har stottat regionerna i deras arbete med att ta fram redovisningar av
arbetet med SVF samt i att samordna det regionala arbetet med SVF. Detta har

gjorts genom att:

e Jeda en arbetsgrupp som, tillsammans med representanter fran samtliga
forvaltningar inom regionen, far mojlighet arbeta med SVF-fragor som
uppkommer inom de olika verksamheterna. Gruppen arbetar bade med att
infora nya samt uppdaterade SVF, och med att svara pa och reda ut fragor
inom de befintliga vardférloppen. En stor del av arbetet gér ut pa att arbeta

for regional jamlikhet och kvalitet i arbetet.

RCC Vist har stottat verksamheterna i1 deras arbete med utvecklingen av nya

arbetssitt for att 6ka féljsamheten till SVF. Detta har gjorts genom att:

e SVF-arbetsgruppen kontinuerligt arbetar med att uppmirksamma dir
flaskhalsar eller andra svarigheter finns samt att verka for att férvaltningarna
kan atgirda dessa. En del av arbetet gar ut pa att lyfta goda exempel pa
arbetssitt som fungerat pa vissa verksambheter eller forvaltningar, for att
sprida dessa inom regionen. Aven forelisare och exempel frin andra

regioner har anvints i gruppens arbete.

Inom urologin fortsatt driva det regionala vardprocessarbetet med regelbundna
vardprocessmoten och i vissa fall separata méten f6r omvéardnadsgruppen for
att sitta sarskilt fokus pa omvardnadsfragor. Utover virdprocessgruppsméten
planeras ocksa i flera av de urologiska processerna for storre sammanhang
sasom regiondagar och eventuell dialogturné for att samla fler vardnivaer och
professioner. Genomgéende i de urologiska vardprocesserna pagar arbetet med
att implementera de nationella vardprogrammen genom att ta fram aktuella
RMR:er. Detta arbete dr i olika faser beroende pa vardprocess, men nistan alla

urologiska vardprocesser har detta arbete i ging.

RCC Vist har stottat regionerna med insatser som syftar till att stirka
kvalitetsutvirdering av SVF, till exempel arbetet med enhetlig registrering,
anvindande av kriterier for vilgrundad misstanke och kvalitetskontroll av

inrapporterade data regionalt och lokalt. Detta har RCC Vist gjort genom att:
e Driva gruppen fér SVF-Superusers, vilket mojliggor likvirdig registrering.

Gruppen arbetar med att stotta respektive forvaltnings personal, sa att de
har goda moijligheter att utfora korrekt registrering. Dessutom pdgar det
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sd kallade Delledtidsprojektet, dir visualisering av delledtider mo6jliggors
med hjilp av data 1 redan befintliga system.

RCC Vist har stottat regionerna i att kartligga orsaker till de allra lingsta
vintetiderna (mer 4n 75 % 4n den optimala ledtiden som anges i SVF). Detta

har RCC Vist gjort genom att:

e Jeda arbetet i att vilja vardforlopp, besluta arbetssitt och sitta samman
mallar for férvaltningarnas SVF-samordnare att fylla i. Efter att mallarna
blivit ifyllda ansvarar RCC Vist f6r att sammanstilla kartliggningen och

dess resultat.

RCC Vist har under 2024 produktionssatt en Power Bl-applikation som pa ett
tydligt sitt visualiserar delledtider for vardférloppet for prostata. Under slutet
av 2024 startades ett projekt for att implementera samma regional Power BI-

rapport for ytterligare fem vanliga cancerformer.

6.4 Min vardplan

RCC Vist har I6pande stottat inférandet av Min vardplan sa att den
tillgingliggors till regionens cancerpatienter. Detta har RCC Vist gjort genom
att:

e Fortsatt erbjuda direkt stod till verksamheter och medarbetare, genom
bland annat informationstillfallen och utbildningar i Min vardplan.

¢ Inleda samarbete med Sahlgrenska Comprehensive Cancer Center (SCCC)
kring hur vi gemensamt kan bredda inférandet och anvindandet av
Min vardplan i verksamheterna.

e Initiera dialog med organisationen for den nya vardinformationsmiljén
Millenium f6r att diskutera hur stéden Cancervardplanen i Millenium
respektive Min vardplan i 1177 Stéd och behandling kan komplettera
varandra samt fOr att kartligga mojliga synergier. Projekt Millenium
pausades dock nagra dagar efter driftstarten i november 2024. RCC Vist
foljer sedan dess utvecklingen vad giller kommande beslut om ny
vardinformationsmiljé inom Vistra Go6talandsregionen.

e Under 2024 ha tilldelat medel for personella resurser och
implementeringsstod till pilotprojekt f6r inférande av Min vardplan pa
6ron-, nisa- och halskliniken (ONH) vid Sahlgrenska universitetssjukhuset.
Utvirderingar kommer att ske regelbundet under det kommande édret och
tjana som en modell for ytterligare implementering av Min vardplan dir sa

onskas.

36




REGIONALA CANCERCENTRUM
Samverkansregionala insatser 2025-03-25

6.5 Rehabilitering och palliativ vard

RCC Vist har stottat implementeringen av det reviderade nationella

vardprogrammet for cancerrehabilitering. Detta har RCC Viist gjort genom att:

e Det regionala vardprocessarbetet inom cancerrehabilitering har bland annat
fokuserat pa att paborja revideringen av RMR cancerrehabilitering, tillsitta
en arbetsgrupp kring sexuell och reproduktiv hilsa med uppdraget att ta
fram en handlingsplan till vardprocessgruppen inom dessa fragor.

I samverkan med samordningsrad rehabilitering paborjat en kartliggning
kring tillgangen till neurorehabilitering f6r patienter med CNS-tumdérer.
Arbete har startats upp for att se 6ver mojligheterna att sprida initiativ for
dokumentation av Hilsoskattningen i Melior. Utifran prioriterade omraden i
canceréverenskommelsen har vi fortsatt arbetet med att hitta
samverkansformer med de nirliggande regionala vardprocesserna for
barncancer och cancerrehabilitering f6r barn och unga med mal att
gemensamt hitta strategier for exempelvis 6vergangen fran barn till vuxen

inom cancerrehabilitering.

RCC Viist har stottat implementeringen av det nationella vardprogrammet for

palliativ vard. Detta har RCC Vist gjort genom att:

e Regional processledare f6r palliativ vard dr ordférande i Nationellt
vardprogram (NVP) palliativ vard och ar aktiv i NPO NAG palliativ vard
och i arbetet med personcentrerat sammanhallet vardférlopp (PSV) palliativ
vard. Dirigenom kan framtagandet av kunskapsdokument samordnas,
liksom regional implementering av bide NVP och PSV palliativ vard.

e RMR f6r PSV palliativ vard och NVP palliativ vard har arbetats fram inom
regional processgrupp palliativ vard och beredning inf6r beslut pagar.

e Utbildningsinsatser i regionprocessgrupp palliativ vard kring tidig
identifiering av palliativa vardbehov och ”Samtal vid allvarlig sjukdom”, dér
representanterna arbetar vidare med delregional och lokal implementering.
RCC Vist arbetar for att Betaniastiftelsens webbutbildningar i palliativ vard
blir kinda och anvinds inom VGR och Region Halland. Mest aktuellt dr en
utbildning i allmén palliativ vard samt en nyproducerad modul f6r likare pa
specialistniva (ddr RCC Vists processledare har deltagit i framtagande av
utbildningen).

e Processledare for palliativ vard driver med std av riktade RCC-medel
en regional studie, tillsammans med primarvard och kommun, kring
identifiering av palliativa virdbehov hos patienter p4 SABO samt vidare

arbete med strukturerade arbetssitt kring den palliativa varden.
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e Bevilja sammanlagt 20 forbattringsarbeten inom cancerrehabilitering (13)
och palliativ vard (7) med sammanlagt niastan 17 miljoner SEK som
fordelats enligt nationellt gemensamma kriterier och oberoende bedémning

enligt en nationellt gemensam sjugradig bedémningsskala.

RCC Vist har, tillsammans med patient- och nirstiendeforetridare, arbetat f6r
att stirka patientens formaga till en aktiv rehabilitering, exempelvis genom stéd

till initiativ sisom Kraftens hus. Detta har RCC Viist gjort genom att:

e Det har bildats en Kraftens hus Sverigeférening och tillsatts en
generalsekreterare 1 augusti 2024.

e Kraftens hus Sjuhirad och Kraftens hus Géteborg har tilldelats finansiellt
stod inom ramen for sirskild satsning pa cancerrehabilitering och palliativ
vard for att genomfora projektet 1Vagen framat med Kraftens hus — att hitta
styrka och mal. Interventionen syftar till att hjilpa till att mobilisera
tillgdngliga resurser hos de cancerdrabbade men ocksd 6ppna upp for
forindring och utveckling.

e Kraftens hus Sjuhirad och Kraftens hus Géteborg arbetar gemensamt f6r
att sprida kunskap om Kraftens hus och dess innehall till vardgivare i hela
VGR f6r att 6ka kinnedom om verksamheterna hos vardpersonal samt
mojliggora for fler cancerberdrda att ta del av innehallet.

e Kraftens hus Sjuhirad och Kraftens hus G6teborg samverkar med
patientféreningar genom att ha gemensamma aktiviteter for att 6ka stédet
f6r cancerberdrda.

e Kraftens hus Sjuhirad och Kraftens hus Géteborg arbetar f6r att fa balans
mellan socialt, emotionellt, fysiskt och praktiskt stod, samt att erbjuda ett

brett utbud for den stora malgruppen.

RCC Vist har stottat kunskapsutbyggnad kring och rehabilitering av
bickenkomplikationer vid cancersjukdom samt sprida erfarenheter av
multidisciplinirt och multiprofessionellt teamarbete och patientdelaktighet i
fraiga om komplikationer och seneffekter i backenet. Detta har RCC
Vist/sjukskoterskor vid BickencancerRehabiliteringen, VO Onkologi

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, gjort genom att:

e Bedriva behandling och uppféljning av patienter med seneffekter,
erbjuda expertkonsultationer kring seneffekter och enskilda patientfall inom
onkologisk vard och stralbehandling samt genomfora foreldsningar och
utbildningar om seneffekter relaterade till tarm-, urinvigs- och sexuell hilsa,
riktade till vardpersonal inom Sahlgrenska Universitetssjukhuset och andra

enheter i regionen. Projekt har drivits for att 6ka medvetenheten om
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sambandet mellan vild i nira relationer och HPV-inducerad cancet.
Dessutom har deltagande aktivt skett 1 lokala, regionala och nationella
nitverk for att frimja multidisciplinirt teamarbete och forbittra
patientvarden inom och utanfor den egna enheten. Patientnira klinisk
interventionsforskning har bedrivits med fokus pa tarmhilsa och sexuell
dysfunktion. Expertis har erbjudits infor etableringen av ett

cancerrehabiliteringscentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

RCC Vist har stottat en likvardig rehabilitering och palliativ vird genom att
Oka utnyttjandet av digitala verktyg i bade utbildning och erbjudande av vard.
Detta har RCC Vist gjort genom att:

e Finansiera och genomféra en implementation av ett regionalt centrum for
cancerrehabilitering 1 Vistra Sjukvardsregionen under 2024. Planering finns
for fortsatt stod under 2025. Centret ser digitala verktyg och digitalt
arbetssitt som en forutsittning for att battre kunna mota det 6kade
patientbehovet och for att pa ett jamlikt satt kunna hjilpa alla patienter med
avancerade behov av cancerrehabilitering oavsett var man bor 1 regionen.
Centret kommer bland annat att erbjuda digitala vardbesok, digitala
sjalvskattningsverktyg och méjlighet till digital kontakt med sin vardgivare.
Den digitala varden innebir en omstillning till att allt patienten kan gora
sjalv, ska patienten gora. De planerade digitala teambeddmningarna skapar
aven forutsittningar for 6kad kompetens, delaktighet och samverkan mellan

professionerna i regionen.

6.6 Kunskapsutveckling

RCC Vist har erbjudit regionerna stéd 1 uppfoljningen av cancervarden med
hjalp av nationella eller regionala datakillor, inklusive patientrapporterade mitt.

Detta har RCC Vist gjort genom att:

e Stddja registerhallare for kvalitetsregistren med projektledning,
implementering av patientrapporterade matt, enkétkonstruktion, utskick och
insamling av enkiter och svar i pappersform. For att underlitta f6r
patienten har det dven skapats digitala enkiter for elektronisk inrapportering
av patientrapporterade matt som nas via INCA:s e-tjanster eller via 1177.

e Det piagar mitningar inom flera olika system sasom till exempel Individuell
patientéversikt (IPO) och kvalitetsregister pa INCA, Min véardplan pa
Stéd och Behandling samt inom en del journalsystem. RCC Vist arbetar
aktivt med att f6rsoka skapa samsyn mellan de olika mitningarna for att

effektivisera dataanvindning och minska antalet enkiter till enskilda patienter.
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RCC Viist har stottat och underlittat regionernas arbete med rapporteringen

till lakemedelsregistret. Detta har RCC Vist gjort genom att:

e Delfinansiera apotekare for deltagande i NAC:s arbete (Nationella
arbetsgruppen for cancerlikemedel). Vidare har RCC Vist under forsta
halvaret avsatt sammanlagt 3,5 miljoner SEK f6r etablering och
expandering av klinisk provningsverksamhet i Vistra sjukvirdsregionen.
Mojlighet finns till att anvinda del av dessa medel for inrapportering i

likemedelsregistret.

RCC Vist har under 2024 stottat implementeringen av nya och reviderade
vardprogram genom aterkommande regionala vardprocess- och
omvardnadsméten, dialogturnéer, regiondagar etc. med berérda professioner.
RCC Vist har tagit fram Regionala medicinska riktlinjer (RMR) med
flodesscheman for de diagnoser dir man i regionen inte kan folja de nationella

vardprogrammen.

6.7 Kompetensforsorjning och forskning

RCC Vist har stottat projekt och utveckling som kan underlatta
kompetensforsorjningen inom canceromradet till exempel uppgiftsvixling, nya
arbetssitt och digitala I6sningar sisom Al. Detta har RCC Viist gjort genom
foljande kurser/utbildningar:

o Cytostatikakorkort.

— Kursen ir aterkommande och gavs under 2024 sex ganger. Kursen riktar
sig till sjukskoterskor och underskoterskor som hanterar cytostatika.
Kursen, som anordnas av RCC Vist, ges i huvudsak digitalt men avslutas
med ett gemensam fysiskt méte och kunskapskontroll.

o Klinisk forskarskola, 30 hp.

— Utbildningen ér dterkommande och ges 5 veckor per termin under tvd ar,
och riktar sig till redan antagna, kliniskt verksamma, doktorander.
Utbildningen ges i G6teborg och arrangeras av RCC Vist tillsammans
med Goteborgs universitet och stods av Cancerfonden.

o Teamkurs for endoskopist och assisterande skiterska med erfarenhet av polypektoni.

— Under 2024 holls tvda omgangar av polypkurs som arrangerades av
Svensk Endoskopiskola tillsammans med RCC Vist. Kurstillfallena
finansierades av RCC Vist som en del av inférandet av
screeningprogrammet for tjock- och andtarmscancer i VGR. Ytterligare

omgangar dr planerade for varen 2025.
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KAPITEL 1
Inledning

Arbetet med utveckling inom barncancervarden bade nationellt och regionalt
genomfors inom ramen for 6verenskommelserna mellan staten och Sveriges
Kommuner och Regioner ”Jamlik och effektiv cancervard med kortare
viantetider. Arbetet utgar fran Vigen framat, RCC:s gemensamma inriktning for
svensk cancervard ar 2023-2025.

Nationella insatser har konkretiserats i Handlingsplan 2023-2025.
Sjukvirdsregionala insatser bygger vidare pa de nationella insatserna samt
kompletteras med insatser utifrin regionala behov och forutsittningar.
Nedan presenteras bade det nationella och det sjukvardsregionala arbete som

genomforts under 2024.



https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/vagen-framat-rcc-inriktning-svensk-cancervard-2023-2025.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/vagen-framat-rcc-inriktning-svensk-cancervard-2023-2025.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/handlingsplan-2023_2025-utvecklingsomraden-inom-barncancervarden.pdf
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Utvecklingsomraden inom barncancervarden

KAPITEL 2

2025-03-25

Forkortningsordlista

Forkortning

Forklarning

NAG barncancer

Nationell arbetsgrupp barncancer

SBCR Svenska Barncancerregistret
NVP Nationellt vardprogram
UFM Sverige Nationellt natverk for Uppfdljningsmottagning vuxna efter

barncancer

RPL-natverket

Regionala processledarnatverket fér barncancer

BNC Barncancervardens nationella chefsgrupp

PHO Sektion for Pediatrisk Hematologi och Onkologi

VPH Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi

SBLG Svenska Barnleukemigruppen

VSTB Vardplaneringsgruppen for solida tumdérer hos Barn

VCTB Vardplaneringsgruppen for CNS tumérer hos Barn

SALUB Svenska Arbetsgruppen for Langtidsuppféljning efter
Barncancer

SAREB Svenska Arbetsgruppen for Rehabilitering efter Barncancer

SBRTG Svenska Barnradioterapigruppen

Supportive Care

Natverket for Supportive Care

SVERE Svenska rehabnéatverket for barn och ungdomar med
forvarvad hjarnskada

SFPPV Svenska forening for pediatrisk palliativ vard

SIBO Sjukskoterskor inom barnonkologi

GMS Genomic Medicine Sweden
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KAPITEL 3
Nationellt arbete

Sammanfattning

I 6verenskommelsen 2024 lyftes foljande insatser upp som prioriterade for det

nationella stodet till barncanceromradet.

Nationellt stod till barncanceromradet:

e RCCisamverkan ska genom den nationella arbetsgruppen f6r barncancer
och i enlighet med arbetsgruppens handlingsplan 2023—2025 verka for att
stirka barncancervarden. Handlingsplanen inkluderar bl.a. initiativ som
syftar till att skapa aktiva 6verlimningar mellan barncancervarden och
vuxencancervarden, dndamalsenligt stod till syskon och anhériga, samt en
individ- och édldersanpassad barncancervard med sirskilt fokus pa
tondringar.

e RCCisamverkan ska stédja och bidra till att utveckla kunskaps- och
erfarenhetsutbytet om langtidsuppféljning som bedrivs vid
seneffektsmottagningar i samtliga samverkansregioner.

e RCCisamverkan ska st6dja utvecklingen av Min vardplan f6r
barncancerpatienter inklusive att den anpassas till patienternas och
vardnadshavarnas behov.

e RCCisamverkan ska stédja och initiera nationellt samordnade
utbildningsinsatser inom barncanceromradet i syfte att underlitta

kompetensforsorjningsbehovet.

Under aret har NAG barncancer tillsammans med utpekade grupper och
nitverk — PHO, SIBO, UFM Sverige, SBCR med flera — fortsatt arbetet med
de insatser som identifierats 1 handlingsplanen f6r 2023—-2025.

I handlingsplanen finns flera insatser som specifikt ror aktiva 6verlimningar
och barn/unga vuxna, exempelvis Nationellt virdprogram cancertehabilitering
tor barn och ungdom, kontaktsjukskéterskans roll och Min vardplan. Hir sker
samverkan mellan NAG barncancer och andra aktorer som arbetar med
frigorna inom vuxensidan och 6vriga barnsjukvarden. Insatser som férbittrar

stodet till syskon och nirstiende har sirskilt specificerats i malomrade 8.
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I bade malomrade 3 och 8 finns insatser for att ytterliga bidra till 6kat fokus pa

aldersanpassad vard.

UFM Sverige har en central roll i att utveckla kunskaps- och erfarenhetsutbytet
om langtidsuppféljning som bedrivs vid seneffektsmottagningar i samtliga
sjukvardsregioner. UFM Sverige finns nu etablerat inom RCC strukturen och
far stod via den nationella satsningen for att samtliga uppfoljningsmottagningar
for vuxna efter barncancer ska kunna erbjuda adekvat vard och uppfoljning
enligt det nationella vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer.
Insatserna ska leda till etablering av en tydlig och hallbar struktur sa att
uppféljningsmottagningar for vuxna efter barncancer kan erbjuda en god och
likvirdig vard oavsett region. Insatser som forbittrar lingtidsuppféljning efter

barncancer har sarskilt specificerats under malomrade 2.

Utvecklingen och implementeringen av Min vardplan f6r barncancerpatienter
har fortsatt under aret. Min vardplan ALL barn har reviderats och

Min vardplan Generell barn har tagits fram och kan nu anvindas f6r alla
diagnoser inom barncancervarden. I april publicerades dessa nya versioner av

Min vardplan f6r barncancerpatienter.

En av cancervardens och barncancervirdens storsta utmaningar ar att
sikerstilla kompetensforsorjningen. Under aret har NAG barncancer,

RCC i samverkan, Studierektorsgruppen inom PHO och Barncancerfonden
fardigstillt kartliggningen av de utbildningar som ir riktade till professionen
inom barncancervarden. Syftet ir att skapa en gemensam bild av nuldget och
vad som vill uppnis avseende tillgangen till utbildningar inom
barncancervarden framat. De nationellt samordnade utbildningarna fér
sjukskoterskor 1 barnonkologi lyfts fram som en framgangsfaktor for att sikra
kompetensforsorjningen for sjukskoterskor inom barncancervarden.
Diskussioner kring behovet av att formalisera denna utbildning pagar. Fortsatt
arbete behover goras for att inkludera barncancerperspektivet i befintliga och
nya utbildningar som tas fram inom RCC. Digitalisering av befintliga och nya
utbildningar ses 6ver, som ett led 1 att bl.a. m&jliggora att fler far tillgang till
utbildningen. I kartliggningen identifierades ocksa behov av nya utbildningar
om exempelvis intermedidrvard, precisionsmedicin och palliativ medicin.
Arbete pagar nu for att tillsammans med professionen ta fram dessa

utbildningar.
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Struktur och arbetssatt

NAG barncancer etablerades 2020, med representanter fran alla
sjukvardsregioner, linssjukhusrepresentant, representant fran PHO samt
patientrepresentanter. NAG barncancer har sedan starten arbetat med att
genomfora och implementera insatserna fran handlingsplan 2020—2022 och
handlingsplan 2023-2025.

Under 2023 kompletterades NAG barncancer med representanter fran SIBO,
RPL-nitverket och omvardnadschefer, fr att gruppen ska kunna utféra sitt

uppdrag pa bista sitt. Se fullstindig lista 6ver deltagare i NAG barncancer.

Utgangspunkten i arbetet dr att genomforandet av insatser i huvudsak ska ske i
befintliga grupper och nitverk inom barncanceromradet, exempelvis inom
professionsforeningarna PHO och SIBO, UFM Sverige eller nationella
vardprogramgrupper inom RCC. For att skapa forutsittningar for en lyckad
implementering av de resultat som arbetas fram, dr det av stor vikt att arbetet
I6pande forankras i respektive regional verksamhet med limpliga grupper och
nitverk. Utgangspunkten vid etablering av nya grupper och nitverk ir att de
ska vara bestaende aven efter avslutad satsning, 1 syfte att skapa en

lingsiktighet i arbetet.

Mycket arbete pagar genom regionala initiativ eller av andra grupper an i

NAG barncancer. En viktig del av arbetet framat ér att samverka med
befintliga grupper och nitverk, bade for att minska risken f6r dubbelarbete och
for att anvinda resurser pa ett effektivt sitt. Nedan visas en 6vergripande bild
over grupper inom barncancervarden som ar viktiga att férhalla sig till och

samverka med i det fortsatta arbetet.

Barncancercentrum i Sverige

Kunskapsstyrning hdlso- och sjukvard
Professionens intresseforeningar
Overenskommelse mellan staten och SKR
® s

o /o)
'y )

Stod- och paverkansorganisation

Overgripande bild dver grupper/ nétverk inom barncancervirden.

*Nationella vardprogramgrupper

- Langtidsuppfdljning efter barncancer

- Palliativvard av barn

- Cancerrehabilitering for barn och ungdom



https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/arbetsgrupp/
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Genomforande av insatser i Handlingsplan
2023-2025

Sedan starten pa satsningen har en stor mingd arbete genomforts.

Insatser fran handlingsplan 2020—2022 som inte paborjats eller som fortsitter
har inkluderats i handlingsplan 2023—2025. Information om resultat och
slutrapporter frian fardigstillda insatser publiceras I6pande pa Regionala

cancercentrum i samverkan.

I handlingsplan 2023—-2025 beskrivs insatser som planeras att genomforas
inom barncanceromradet inom nio utpekade malomraden. Insatserna ér av
varierande omfattning och komplexitet, vilket innebir att manga av insatserna
kommer att paga under flera ar samt att involvering och samverkan med andra

grupper och nitverk ir avgorande for att uppna o6nskat resultat.

Under aret har arbetet fortsatt med att genomféra insatserna enligt tidigare
planering och prioritering. Ansvariga har utsetts, samverkan med andra
grupper och nitverk har definierats, tidplan och kostnad har specificerats.
Nedan visas en overgripande bild 6ver antal insatser per malomrade samt en
sammanfattande bild Gver status pa insatserna inom respektive malomrade.
Pa kommande sidor redovisas mer information om vilka insatser som pagar

respektive planeras inom respektive malomrade.

Instatser per malomraden utifran handlingsplan 2023 - 2025
B Malomrade 1: Prevention och tidig upptackt
5 Mélomrade 2: Rehabilitering, uppféljning och

palliativ vard

Méalomrade 3: Sammanhalina och effektiva
6 vardprocesser

Malomrade 4: Kompetensforsdrjning

15
Malomrade 5: Kunskapsstyrning

2
/ ® Mélomrade 6: Patientinformation

4 Maélomrade 7: Ledning och styrning
Malomrade 8: Patienter och nérstaende

Mélomrade 9: Forskning och innovation

Bild over antal insatser per mdlomrade i handlingsplan 2023—-2025.


https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/rapporter/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/nationell-satsning/rapporter/
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Status pa insatser per malomrade utifran handlingsplan 2023 - 2025 Fardigstallda:1 styck
Pagaende: 32 stycken
Planerade: 10 stycken
Utgar: 5 stycken
16 Totalt: 48 stycken
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Malomrade 1: Prevention Malomrade 2: Malomrade 3: Malomrade 4: Malomrade 5: Malomrade 6: Malomrade 7: Ledning Malomrade 8: Patienter Malomrade 9: Forskning
och tidig upptackt Rehabilitering, Sammanhdallna och Kompetensfarsorjning Kunskapsstyrning Patientinformation och styrning och nérstaende och innovation
uppfolining och palliativ  effektiva vardprocesser
vard
m Utgdr ®Planerade Pagdende M Fardigstdllda

Bild over status pa insatser per malomrade i handlingsplan 2023—2025.
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Malomrade 1 — Prevention och tidig upptackt

Cancer som drabbar vuxna utvecklas ofta under flera ar och kan ofta
kopplas till livsstilsfaktorer eller alder. Detta stimmer inte for barncancer
dir forskarna ofta inte kan forklara vad som orsakar en cancersjukdom hos
barn, d4ven om man pa senare ar har identifierat fler och fler arftliga faktorer
som kan bidra till cancerutvecklingen. Tidig upptickt av cancer kan frimjas
genom anvindandet av strukturerade metoder for att fanga upp patienter

med okad risk for cancer.

Insatserna nedan ska ge battre forutsittningar till tidig upptickt av
barncancer och ta fram strukturer och riktlinjer f6r omhindertagande av

barn med arftlighet for cancer.

Piagdende insatser

e Sprida kunskap om symtom vid barncancer for bittre forutsittningar till
tidig upptickt av barncancer, till relevanta aktorer inom sjukvarden. I de
fall det 4r mojligt och relevant samordna insatserna med de insatser som

genomfors for vuxna.

e Ta fram nationella riktlinjer f6r barn med adrftlighet for cancer, dér etiska
fragestallningar tas i sirskild beaktan. I samverkan med Nationell
arbetsgrupp drftlig cancer f6r vuxna och andra initiativ som arbetar med

fragan.

Beskrivning av pagaende arbete

Ett stdddokument fér Alarmsymtom vid misstinkt cancer hos barn och unga
har arbetats fram och skickades ut pa remiss i november 2024.
Stéddokumentet beskriver alarmsymtom och remissvigar och vinder sig till
alla vardgivare som traffar barn, frimst primarvarden, BVC och
skolhilsopersonal. Experter frain PHO och vardplaneringsgrupperna VCTB
och VSTB samt RPL-nitverket har deltagit i arbetet. Ovriga
vardplaneringsgrupper inom PHO deltar i remissférfarandet av
stoddokumentet. I bérjan av 2025 kommer remissvar att bearbetas och

stoddokumentet planeras att faststillas och publiceras under varen 2025.
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En generisk text om remissvigar vid barncancer kommer att inkluderas i
relevanta SVF 1 syfte att sa tidigt som moijligt remittera barn och ungdomar till

barncancercentrum vid misstankt barncancet.

En referensgrupp for barn med drftlighet f6r cancer har etablerats.
Sammankallande f6r gruppen ir adjungerad 1 NAG irftlig cancer. Under 2024
skrevs ett nytt NVP for arftliga cancerrisksyndrom, dir érftlighet for cancer for
bade barn och vuxna idr inkluderat. Vardprogrammet skickades ut pa remiss 1
november 2024. 1 borjan av 2025 kommer remissvar att bearbetas och

vardprogrammet planeras att faststillas och publiceras under varen 2025.

Insatsen nedan ar planerad och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Utveckla regionala strukturer, utifran nationella riktlinjer, for

Planerade insatser

omhindertagande av personer med arftlighet for cancersjukdom som
sakerstaller att kontroller och interventioner sker. I samverkan med
Nationell arbetsgrupp arftlig cancer f6r vuxna och andra initiativ som

arbetar med fragan.

12
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Malomrade 2 — Rehabilitering, uppfdljning och palliativ vard

Allt fler patienter botas idag frin cancer, men bide sjukdomen och
behandlingen kan medfora svara, langvariga och ibland permanenta
komplikationer. Som Overlevare efter barncancer ér det inte ovanligt att

man drabbas av komplikationer flera ar efter avslutad behandling.

Insatserna nedan ska bidra till att minimera eller f6rdréja de negativa
effekterna av cancersjukdomen och behandlingen. Hir finns ocksa insatser
tor palliativ vard, som ska bidra till en god och jamlik tillgang till palliativ

vard for barn med cancet.

Rehabilitering och uppfdljning av barn efter barncancer

Péagaende insatser

e Stodja implementering av sa kallade nyckelmottagningar inom
barncancervarden i enlighet med det nationella vardprogrammet for

lingtidsuppféljning efter barncancer.

e Stodja det nationella vardprogrammet rehabilitering for barn samt stotta

implementeringen regionalt.

e Arbeta for att underlitta samverkan mellan barncancervard, 6vrig
barnsjukvard och multidisciplinara rehabiliteringsteam for att mojliggora

optimalt omhindertagande av barn med komplexa behov.

e Verka for forbittrat omhindertagande av barn med férvirvad hjirnskada
efter barncancerbehandling, och f6rtydliga behovet av
multiprofessionella team med professioner som psykolog, kurator,

fysioterapeut, arbetsterapeut med flera.

Beskrivning av pagaende arbete

En viktig del i NVP lingtidsuppféljning efter barncancer var att etablera
nyckelmottagningar. Nyckelmottagningar finns nu pa samtliga sex
barncancercentrum i Sverige. Regionerna arbetar med att resurssitta
nyckelmottagningar enligt NVP langtidsuppfoljning efter barncancer.
Under 2024 pabérjades en kartliggning f6r att undersoka féljsamheten
till vardprogrammet for lingtidsuppfoljning efter barncancer pa

Nyckelmottagningarna.

13
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NVP cancerrehabilitering f6r barn och ungdom publicerades 1 mars 2024.
Virdprogramgruppen tillsammans med stédjande RCC Syd arbetar med att
sprida vardprogrammet. Ansvaret f6r implementering ligger hos
sjukvardsregionerna och for att underlitta implementeringen regionalt utan att
styra hur arbetet gors har en nationell grupp etablerats med regionalt ansvariga
for etableringen. Fokus 4r pa att ta hjalp av varandras erfarenheter 1
implementeringsprocessen, enas om ett gemensamt sitt att folja upp
implementeringen och harmonisera analysen av nuldget for att kunna utvirdera
resultatet pa ett likvardigt sitt. Regionalt implementeringsansvariga
representanter fran NVP cancerrehabilitering f6r barn och ungdomar samt
SAREB, SVERE och BNC ir involverade i arbetet.

Ej ldngre aktuella insatser inom ramen for det nationella arbetet

e Genomfo6ra en nationell Oversyn av psykosocialt stod pa linssjukhus och
Barncancercentrum utifran Basstandard for psykosocialt stéd till barn och

familjer inom barnonkologi.

NAG barncancer har bedomt att insatsen ar en del av implementering av NVP
cancerrehabilitering och hanteras dirmed pa regional niva och i det etablerade
nitverket for regionalt ansvariga for implementering av NVP

cancerrehabilitering.

e Skapa forutsittningar for samordning mellan skola, kommun och sjukvard

kring den individuella rehabiliteringsplanen.

NAG barncancer har bedomt att detta arbete beh6éver paga och pagar i
respektive sjukvirdsregion. Det dr ocksé en del av konsultsjukskoterskans roll

och ansvar.

14
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Rehabilitering och uppféljning av vuxna efter barncancer

Pagaende insatser

e Stodja och folja implementeringen av det nationella virdprogrammet for

langtidsuppfoljning efter barncancer.

e Arbeta for att uppfoljningsmottagningarna for vuxna efter barncancer
resurssitts 1 enlighet med det nationella vardprogrammet for

langtidsuppfoljning efter barncancer.

e Arbeta for att det nationella nitverket for uppfoljningsmottagningarna
tor vuxna efter barncancer blir permanent och far en tydlig hemvist
inom RCC

e Arbeta for att underlitta samverkan mellan olika verksamheter, for att
mojliggéra optimalt omhindertagande av vuxna som genomgatt

behandling f6r cancer som barn.

e Stodja kunskaps- och erfarenhetsutbyte mellan uppféljningsmottagningar

1 samtliga sjukvardsregioner.

e Stbdja och verka for jamlik tillgang till rehabilitering i vuxen édlder vid

forvirvad hjirnskada efter barncancerbehandling.

Beskrivning av pagaende arbete

NVP lingtidsuppfoljning efter barncancer har funnits sedan 2016. En viktig
del i vardprogrammet var att etablera uppfoljningsmottagningar och dessa
finns nu i samtliga sjukvardsregioner. Regionerna arbetar med att resurssitta
mottagningarna enligt basstandarden i vardprogrammet. Under viren har
vardprogrammet varit ute pa remiss fOr att uppdateras med nya relevanta
riktlinjer £6r uppfoljning. En uppdaterade version publicerades under hosten
2024. Arbete med vardprogrammet sker i nira samarbete mellan den nationella

vardprogramgruppen, stédjande RCC Syd och experter inom SALUB.

Under 2024 pabérjades en kartliggning av foljsamheten till vardprogrammet
for att se 6ver hur vil uppfoljningsmottagningarna ar resurssatta. Arbetet

kommer att presenteras under 2025.

For att dela erfarenheter och fortsitta utveckla uppfoljningsmottagningarna har
nitverket UFM Sverige skapats. Nitverket har under aret formaliserats
ytterligare och har nu sin hemvist inom RCC.

15
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Palliativ vard av barn

Pagaende insatser

e Sprida de nationella utbildningarna som tagits fram om det nationella

vardprogrammet Palliativ vard av barn som riktar sig till vardpersonal.

e Stoédja implementeringen av det nationella virdprogrammet Palliativ vard
av barn i samtliga sjukvardsregioner, i samarbete med multiprofessionella
vardteam savil inom den regionala sjukvirden som inom den

kommunala hemsjukvarden.

Beskrivning av pagaende arbete

2021 publicerades det forsta NVP f6r palliativ vard av barn. Regionerna
ansvarar for implementeringen av vardprogrammet och arbetet koordineras 1

de regionala processgrupperna.

Arbete pagar for att revidera vardprogrammet, under varen 2025 planeras
vardprogrammet skickas ut pa remiss for att uppdateras med nytt relevant
innehall. Arbetet sker i nidra samarbete med stédjande RCC Stockholm
Gotland, professionens férening SFPPV och den vardprogramgrupp som finns

tor palliativ vard av vuxna.

For att erbjuda fler sitt att sprida vardprogrammets innehall har RCC tagit
fram ett antal informationsfilmer med introduktioner till viktiga delar. Dessa
riktar sig till alla yrkeskategorier som arbetar med allvarligt sjuka barn — inom

vard och till exempel skola.

Insatsen nedan ar planerad och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Skapa och sprida en nationell utbildning om palliativ vard av barn som

Planerade insatser

riktar sig till patienter och narstiende.
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Malomrade 3 — Sammanhallna och effektiva vardprocesser

For att uppna sammanhallna och effektiva vardprocesser behover det
processorienterade arbetssittet stirkas, patientrapporterade matt behéver
inkluderas i utvecklingen av barncancervarden och 6vergangen mellan olika

vardgivare behover fortydligas.

Insatserna nedan ska bidra till att utveckla och forbittra uppfoljningen av
barncancervarden med hjilp av kvalitetsregistret, forbattra samordningen
och 6vergangen mellan barncancervarden, 6vriga barnsjukvarden och
vuxensjukvarden, samt verka for en individ- och aldersanpassad

barncancervard med sirskilt fokus pa tonaringar.

Pigdende insatser

e Stodja arbetet med det nationella kvalitetsregistret for barncancer for att
torbattra uppfoljningen av barncancerviarden, i samverkan med

professionen inom barnonkologin.

e Stbdja arbetet med det nationella kvalitetsregistret for barncancer for att
utveckla kvalitetsregistrets funktioner och innehall, i samverkan med

professionen inom barnonkologin.

Beskrivning av pagaende insatser

All registerdata fran tidigare barncancerregistret har férts over till INCA-
plattformen. Registret arbetar stindigt for att utveckla det svenska
barncancerregistret, exempelvis pagar ett arbete for att f6rbéttra datakvalitet
och datatithet. Mojligheterna till att inféra Patient Reported Outcome
Measures (PROM)- och Patient Reported Experience Measures (PREM)-
enkiter ses ocksa Gver. Arbetet styrs av registerstyrgruppen, registerhallare och
stodjande RCC Vist dir produktigare, utvecklare och statistiker bidrar i
arbetet. Utvecklingen av funktioner i registret gors i nara samarbete med PHO
och vardplaneringsgrupperna. Regionerna ansvarar for att registrering gors i

kvalitetsregistret och att det anvinds for forbattringsarbete 1 verksamheten.

17
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Insatser nedan dr planerade och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Utreda behovet och verka for en individ- och édldersanpassad

Planerade insatser

barncancervard, med sirskilt fokus pa tonaringar.

Ej ldngre aktuell insats inom ramen for det nationella arbetet

e Arbeta for att fortydliga ansvarsférdelningen mellan barncancervarden,
Ovriga barnsjukvarden och vuxensjukvarden samt underlitta patientens

vardévergang mellan dessa instanser.

NAG barncancer har bedomt att detta maste hanteras regionalt.
Ansvarsfordelningen diskuteras ocksa inom ramen f6r CCC, dessa slutsatser
behover inhdmtas och mélgruppen unga vuxna inom vuxencancerdiagnoser

behover inkluderas.
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Malomrade 4 — Kompetensforsorjning

Barncancervarden dr en mycket komplex verksamhet som vardar barn frin
nyféddhetsperioden till ung vuxen alder, med tumérsjukdomar i alla
organsystem. Barncancervarden dr titt knuten till, och beroende av, en
vilfungerande hogspecialiserad barnsjukvard vid universitetssjukhus och
linssjukhus. Samtidigt 4r samverkan med vuxencancervarden nédvindig
avseende gemensamma utmaningar och utvecklingsbehov sasom
kompetensforsorjning for olika professioner. Férutom tillgangen till, och
samverkan mellan, de olika professionerna handlar det om att hitta nya
arbetssitt, fa bittre digitala stddfunktioner, skapa nitverk for
kunskapsutbyte och hitta balansen mellan bred och djup kompetens.

Insatserna nedan ska bidra till att uppna en hallbar och effektiv

kompetensforsorjning inom barncancervarden.

o Firdigstillda insatser

e Utreda behovet och ta fram adekvata nationella utbildningar till
professionen inom barnonkologin i samarbete med befintliga

organisationer och grupperingar inom professionen.

Beskrivning av fardigstélld insats

Under aret har NAG barncancer, RCC i samverkan, Studierektorsgruppen
inom PHO, och Barncancerfonden firdigstillt kartliggningen av de
utbildningar som ir riktade till professionen inom barncancervarden i syfte att
skapa en gemensam bild av nuldget och vad som vill uppnas avseende
tillgangen till utbildningar inom barncancervarden framat. De nationellt
samordnade utbildningarna for sjukskoterskor i barnonkologi lyfts fram som
en framgangsfaktor for att sikra kompetensférsorjningen for sjukskoterskor
inom barncancervarden. Diskussioner pagar hur den sjukskoterskeutbildning
som ger hégskolepoing och idag bekostas av Barncancerfonden skall 6verforas
i robust férvaltning och hur vidareutbildning inom barnonkologi f6r

sjukskoterskor skall kunna resultera i formell specialistkompetens.

Fortsatt arbete behéver goras £6r att inkludera barncancerperspektivet i
befintliga och nya utbildningar som tas fram inom RCC. Digitalisering av
befintliga och nya utbildningar ses 6ver, som ett led i att bl.a. méjliggéra att fler
far tillgang till utbildningen. I kartligeningen identifierades ocksa behov av nya
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utbildningar inom exempelvis intermedidrvard, precisionsmedicin och palliativ
medicin. Arbete pagar nu for att tillsammans med professionen att ta fram

dessa utbildningar.

Pagaende insatser

e [ samverkan med andra aktorer erbjuda nationellt samordnade
utbildningsinsatser inom barncancervarden efter behov, t.ex.
cytostatikahantering, stralbehandling eller vidareutbildning inom

barnonkologin.

e Ta fram en langsiktig plan f6r kompetensforsorjning inom

stralbehandlingen av barn genom utbildningsinsatser och rekrytering.

e Medverka till ett vil fungerande ledarskap genom att stotta
kompetensutveckling och nitverkssamverkan fér chefer inom

barncancervirden.

e Stotta kompetensutveckling genom natverkssamverkan inom olika

specialiteter och professioner inom barncancervarden.

Beskrivning av pagaende arbete

Under aret har en arbetsgrupp med representanter fran alla Barncancercentra
tillsatts fOr att ta fram ett koncept for en nationell utbildning for ldkare,
sjukskoterskor och underskoterskor for att 6ka kompetensen inom
barnonkologisk intermedidrvard. Malet dr att en nationell utbildning ska bidra
till gemensamma arbetssitt och jaimlik barnonkologisk intermedidrvard i landet.
Arbetet startade med att ta fram riktlinjer fér anvindande av den nya KVA-
koden f6r barnonkologisk intermedidrvard och utbildningen byggs upp utifran
riktlinjer, behov och befintliga regionala utbildningar.

SBRTG arbetar for att sikerstilla adekvat kompetens inom faltet
barnradioterapi. Stralbehandling 4r inte en enskild subspecialitet och for
nirvarande saknas ett etablerat utbildningsprogram f6r onkologer verksamma
inom stralbehandling av savil barn som vuxna. SBRTG har tagit fram
rekommendationer med malet att alla barn i Sverige ska ha robust tillgang till
stralbehandling med god kvalitet. Arbete pagar for att riktlinjerna

implementeras och eftetlevs av stralbehandlingsavdelningar.

Flera nitverk och grupper for olika professioner inom barncancervarden

stOttas fOr att kunna etablera sig. NAG barncancer har stottat flera grupper
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under dret. Exempel pa ett nybildat nitverk ar BNC, dir sektionschefer och
omvardnadschefer fran landets sex barncancercentrum deltar. Gruppens syfte
ar att ha 6verblick 6ver, driva, samordna och prioritera barnonkologiska fragor
av overgripande karaktir. SIBO har funnits en lingre tid och nu pagar ett
arbete for att tydliggdra gruppens syfte och roll och stirka omvardnadsfragor
generellt. Nitverket for kontaktsjukskéterskor inom barncancervarden hade
sitt fOrsta moéte 1 borjan av aret. Syftet dr att samla kontaktsjukskoterskor som
arbetar med barncancerpatienter pa barncancercentrum och linssjukhus i
Sverige for att dela erfarenheter och utvecklar rollen som kontaktsjukskoterska
1 barncancervarden. Det regionala processledarnitverket barncancer bestar av
processledare fran alla sjukvardsregioner, som triffas regelbundet f6r

erfarenhetsutbyte och arbete med kunskapsstod for barncancerpatienter.

Insatser nedan dr planerade och kommer att pabotjas under 2025.

EH

e Stotta projekt och utveckling f6r uppgiftsvixling, nya arbetssitt och

Planerade insatser

digitala 16sningar inom barncancervarden som kan underlitta

kompetensforsorjningen.

e Ta fram en lingsiktig plan for rekrytering och bemanning som
siakerstiller den langsiktiga kompetensforsoriningen av personal inom

barncancervarden.

Ej léangre aktuell insats inom ramen for det nationella arbetet

e Stotta kompetensforsorjning inom verksamheter som arbetar med
uppf6ljning och rehabilitering av barn med férvirvade hjirnskador efter
barncancerbehandling, till exempel fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped,

psykolog/neuropsykolog samt barnneurolog.

NAG barncancer bedomer att denna insats hanteras inom ramen for
implementeringen av NVP cancerrehabilitering barn och ungdom, se insats

under malomrade 2.
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Malomrade 5 — Kunskapsstyrning

For att varden ska vara kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv och av
hog kvalitet arbetar RCC tillsammans med 6vriga aktorer inom ramen for
det nationella kunskapsstyrningssystemet. En central del i uppdraget ir att
utveckla nationella kunskapsstod, sasom kvalitetsregister, regimbibliotek,

nationella vardprogram med mera.

Insatserna nedan ska bidra till mer samordnad rapportering och anvindande
av stralbehandlingsdata i kvalitetsregister, tydliggjord nationell samverkan
mellan barncancervardens olika strukturer; har ingar ocksa insatser som ska

verka for en jamlik tillgang till precisionsmedicin.

Pigdende insatser

e Analysera och beskriva tinkbara konsekvenser och utmaningar i
utvecklingen av precisionsdiagnostik och vad detta kan innebira f6r
barncancervarden och hur det paverkar behandling av

barncancerpatienter.

e Medverka till en tydliggjord nationell samverkan och ansvarsférdelning
mellan barncancervardens olika strukturer, till exempel mellan
professionen och nationellt system f6r kunskapsstyrning inom hiélso- och

sjukvarden.

e Se 6ver behov av ytterligare nationella vardprogram som kunskapsstod
for diagnoser inom barncancer for att ge 6kad medicinsk kunskap och ge
rekommendationer om utredning, behandling, omvardnad, rehabilitering
och uppfoljning av patienter for professionen. I samverkan med andra

relevanta kunskapsstdd och professionen.

Beskrivning av pagaende arbete

Arbete pagar for att genom nationell samordning av rutiner och arbetssatt
underlitta jamlik implementering av precisionsdiagnostik och
precisionsmedicin f6r barncancerpatienter i Sverige. I arbetet ingir att definiera
en multiprofessionell barnonkologisk Molecular Tumour Board (MTB) och ta
fram forslag pa uppligg f6r en nationell rond. Arbetet sker inom PHO,
tillsammans med representanter frin barncancercentrum och i samverkan med
GMS-projektet.
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Parallellt pagar en undersokning for att félja upp om implementeringen av

precisionsdiagnostik under 2024 var jamlik i Sverige.

Barncancervarden i Sverige har sedan linge varit vilorganiserad inom olika
professionsforeningar. Sedan etableringen av kunskapsstyrningen har fler nya
grupper och nitverk skapats. For att pa ett effektivt och kvalitativt sitt utveckla
barncancervarden ir det av stor vikt att tydliggora vilka som finns och vilket
ansvar de har. Overgripande grupper och nitverk finns nu beskrivna. Arbete
pagar for att ocksa tydliggora relationen mellan de olika grupperna och

natverken.

2016 togs det forsta kunskapsstodet fram for barncancervarden: Nationellt
vardprogram for langtidsuppfoljning efter barncancer. Idag finns tre nationella
vardprogram, Min vardplan, kvalitetsregister och delar av regimbiblioteket
anpassat for barncancervarden. Arbete pagar 16pande med att anpassa RCC:s
kunskapsstod till barncancervarden och se 6ver behov av ytterligare nationella

kunskapsstod.
Insatsen nedan dr planerade och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Samordna rapportering och anvindande av stralbehandlingsdata i olika

Planerade insatser

kvalitetsregister for barncancerpatienter.
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Malomrade 6 — Patientinformation

Patienter med cancer och deras nirstaende ska ha tillgang till adekvat,
kvalitetsgranskad, tillganglig och samlad information om cancer genom
vardprocessernas alla steg. Det innebir att dagens generella
symtombaserade radgivningsinformation pa 1177.se behéver kompletteras
med nationell, f6rdjupad och evidensbaserad information till patienter som

behandlas for cancer, bland annat genom Min vardplan.

Insatsen nedan ska bidra till att utveckla Min véardplan for

barncancerpatienter och deras vardnadshavare.

Péigaende insats

e Stbdja utveckling och implementering av Min vardplan f6r
barncancerpatienter, bade generell och diagnosspecifik, inom samtliga
sjukvardsregioner. I samverkan med profession, patienter och
nirstaende, med fokus pa att 6ka mojligheten till jamlik vard 6ver hela
landet.

Beskrivning av pagéende insats

Den forsta versionen av Min vardplan ALL barn publicerades 2022.

NAG Min vardplan barncancer har tillsammans med stodjande RCC Syd
uppdaterat Min vardplan ALL barn och arbetat fram Min vardplan i
barncancervarden, for alla barn som drabbas av cancer. Ny version av

Min vardplan ALL och Min vardplan Generell barncancer publicerades i april
2024.

Regionerna ansvarar for att fortsatt implementera Min vardplan for
barncancerpatienter i verksamheterna. NAG Barncancer 6nskar under 2025
att verktyget Min vardplan utvirderas ur bade patient, anhérig och

verksamhetsperspektiv.
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Malomrade 7 — Ledning och styrning

Cancervarden ir i forindring for att moéta kraven pa stindig utveckling, en
forindring som kriver struktur. Samtliga universitetssjukhus bor pa sikt
uppna status som Cancer Centre (CC) eller Comprehensive Cancer Centre
(CCC) enligt europeisk standard (Organisation of European Cancer
Institutes, OECI).

Insatserna nedan ska stodja arbetet inom barncancervirden for att kunna
uppfylla kraven pa CC respektive CCC samt st6dja kontinuerligt

torbattringsarbetet i barncancervirden.

Péigaende insats

e Stbdja utvecklingen av barncancervirden genom kontinuerligt

medarbetardrivet forbittringsarbete.

Beskrivning av pagaende insats

Regionalt forbattringsarbete pagar 1 alla sjukvardsregioner. Via de nitverk och
grupper som finns knutna till NAG barncancer finns kontaktytor och
mojligheter att sprida information exempelvis i BNC och i RPL-nitverket.
Spridning och nitverkande mellan medarbetare stottas och det uppmanas till

att tinka nationellt redan i borjan av forbattringsarbeten.

Ej léangre aktuell insats inom ramen for det nationella arbetet
e Utveckla organisation och styrning av barncancervarden for att uppfylla de

krav som stills av CC respektive CCC.

NAG barncancer har bedomt att detta maste hanteras av de regionala CCC
samt invanta den uppdaterade nationella cancerstrategins forslag till fortsatt

arbete.
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Malomrade 8 — Patienter och narstaende

Patienter som ar delaktiga i sin vard dr mer benigna att f6lja
behandlingsrad, vilket bidrar till en mer effektiv hélso- och sjukvard. Det ar
darfor angeldget att skapa forutsittningar for patienter och nérstaende att bli
medskapare, dels i patientens vard, dels i utvecklingen av halso- och

sjukvardens processer.

Insatserna nedan ska bidra till detta genom att utveckla
kontaktsjukskoterskerollen, involvera patienter och deras nirstaende i
uppféljning och utveckling av barncancervarden samt utveckla arbetssitt

for att stédja tonaringar under deras sjukdomsperiod.

Piagdende insatser

e Implementera, utveckla och utvirdera kontaktsjukskoterskerollen inom
barncancervarden utifran regionala behov och férutsittningar, bade

inom barncancercentrum och linssjukhus.

e Stbdja utveckling och anvindande av patientrapporterade matt i

uppféljning och utveckling av barncancervirden.

e Stodja barncancercentrum att etablera strukturerade metoder f6r

patientmedverkan och f6r kontakter med patientrepresentanter eller

grupper.

e Ta fram en nationell patientenkit f6r barnonkologisk vard samt
stimulera anvandandet av resultatet i utvecklings- och

forbattringsarbeten.

Beskrivning av pagaende insatser

I bérjan av 2024 etablerades ett nationellt natverk f6r kontaktsjukskoterskor
inom barncancervarden. Representanter fran nitverket finns nu representerade i
NAG kontaktsjukskoterskor. NAG kontaktsjukskoterskor har fatt uppdraget att
utvirdera den nationella uppdragsbeskrivningen for kontaktsjukskoterskor 1
cancervarden. Utvirderingen har resulterat i ett forslag pd en reviderad nationell
uppdragsbeskrivning f6r kontaktsjukskoterskor. Uppdragsbeskrivningen
skickades ut pa remiss i november 2024, remissrundan avslutas i februari 2025,
darefter kommer remissvar att bearbetas och en reviderad uppdragsbeskrivning

att publiceras.
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Arbete pagar ocksa med att uppdatera den generiska utbildning som finns f6r

kontaktsjukskoterskor med barnperspektivet.

Ett pilotprojekt pagar for att inkludera patientrapporterade matt (PROM) i
uppféljning och utveckling av barncancervarden. Pilotprojektet genomfors pa
Karolinska universitetssjukhuset tillsammans med SBCR. Efter avslutat
pilotprojekt ar férhoppningen att PROM ska kunna anvindas i alla

sjukvardsregioner f6r barncancerpatienter.

For att stodja arbetet med att etablera strukturerade metoder for
patientmedverkan har intervjuer genomforts med de regionala
barncancerforeningarna for att se hur de arbetar, hur behovet av
patientinvolvering ser ut samt hur rekrytering av medlemmar till den regionala
foreningen sker. NAG barncancers patient- och nirstienderepresentanter
deltar i arbetet. En 6versyn gors ocksd av RCC:s struktur for
patientinvolvering, dir mojligheterna att battre inkludera patient- och

nirstaenderepresentanter i utvecklingsinitiativ inom barncancervarden ses Gver.

Nationell patientenkit 4r ett samlingsnamn for aterkommande nationella
undersOkningar av patientupplevelser inom hilso- och sjukvirden. Samtliga
regioner deltar 1 Nationell patientenkit och arbetet samordnas av SKR.
Enkiterna 1 Nationell patientenkat haller pa att omarbetas. Under varen 2024
genomfordes en remissrunda av enkitfrigorna. De omarbetade versionerna ska
lanseras hosten 2025, da kommer vardnadshavare och barncancerpatienter att
inga i undersokningarna. NAG barncancer har samtal med ansvariga pa SKR
for att sikerstilla att alla sjukhus som behandlar barncancerpatienter i Sverige
inkluderas. NAG barncancer har dven varit inbjuden att delta i remissen av de
omarbetade enkiterna. Framover beh6ver vi arbeta for att fa 6kade spridning

av enkiterna till barncancerpatienter och vardnadshavare.

Insatser nedan dr planerade och kommer att pabotjas under 2025.

EH

e Ta fram ett arbetssitt, tillsammans med vuxencancervirden, f6r att

Planerade insatser

stédja cancerdrabbade tonaringar att bittre klara av sin sjukdomsperiod,
t.ex. genom deltagande 1 projektet Min kod. *Denna insats behover

samordnas med insats under milomriade 3 ”Utreda behovet och verka
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tor en individ- och aldersanpassad barncancervard, med sirskilt fokus pa

tondringar.”

e Formulera nationella riktlinjer som stod for nérstaende till
barncancerpatienter, savil vardnadshavare som syskon och andra

narstiende.
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Malomrade 9 — Forskning och innovation

Omfattande forskning bedrivs inom canceromradet. Cancerforskning och
innovation ar hogt prioriterat for att utveckla cancervarden, forbattra
behandlingsresultaten och se till att forskningsresultaten snabbt kommer
patienterna till godo. En viktig del i detta ér att pa olika sitt 6ka antalet
deltagare 1 kliniska cancerstudier och genomfora utbildningssatsningar inom

omradet klinisk cancerforskning och innovation.

Insatserna nedan ska bidra till att 6ka andelen barncancerpatienter som ges
mojlighet att delta 1 kliniska lakemedelsstudier som testar nya likemedel och
behandlingar, genom att stotta nitverk och grupper som arbetar med
fragan, skapa tydligare arbetsprocesser vid uppstart av studier samt

genomfora utbildningsinsatser riktade till professionen.

Pigdende insatser

e Verka for en jamlik tillgang till nya lakemedel och kliniska studier for

barn och unga i hela landet, 1 samverkan med projekt GMS Barncancer.

e Stoédja samverkan inom barnonkologins natverk for kliniska studier samt

med gruppen Kliniska studier Sverige.

e Verka for jamlika mojligheter f6r barn att delta i kliniska

lakemedelsstudier.

Beskrivning av pagaende arbete

Barnonkologins nitverk for kliniska studier arbetar med tre insatser for jamlik
tillgang till nya likemedel och kliniska studier f6r barn. I september 2024
anordnas en forsta workshop med representanter fran alla sjukvardsregioner

dir fragorna diskuteras.

Under hosten 2024 etablerades en arbetsgrupp och en referensgrupp med
representation fran alla barncancercentra i Sverige som under 2025 kommer att
arbeta vidare med dessa insatser. Arbetsgruppens uppdrag ir att ta fram forslag
pa hur ett koncept f6r en gemensam administrativ enhet kan se ut, vilka fragor
som skulle kunna hanteras och vilka kompetenser som boér inga. Syftet dr att
arbetet ska mynna ut i forslag till nya arbetssitt som skulle kunna underlitta
oppnandet av fler studier samt 6ka deltagandet av barnonkologiska patienter

fran hela landet i kliniska studier.
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Insatser nedan dr planerade och kommer att paborjas under 2025.

EH

e Ta fram en fortydligad och forenklad arbetsprocess for uppstart av

Planerade insatser
studier vid barncancercentrum i Sverige.

e Genomfora en utbildningsinsats inkl. webbinarium for att 6ka

kunskapen om kliniska studier riktade till professionen.
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Sammanstallning av ej langre aktuella insatser inom ramen
for det nationella arbetet

Se ytterligare kommentarer i respektive malkapitel.

e Genomfo6ra en nationell 6versyn av psykosocialt stod pa linssjukhus och
Barncancercentrum utifrin Basstandard for psykosocialt stod till barn och
familjer inom barnonkologi. (malomrade 2)

e Skapa forutsittningar f6r samordning mellan skola, kommun och sjukvard
kring den individuella rehabiliteringsplanen. (malomrade 2)

e Arbeta for att fortydliga ansvarsférdelningen mellan barncancervarden,
Ovriga barnsjukvarden och vuxensjukvarden samt underlitta patientens
vardovergiang mellan dessa instanser. (malomrade 3)

e Stotta kompetensférsorjning inom verksamheter som arbetar med
uppféljning och rehabilitering av barn med férvirvade hjirnskador efter
barncancerbehandling, till exempel fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped,
psykolog/neuropsykolog samt barnneurolog. (mdlomrade 4)

e Utveckla organisation och styrning av barncancervarden for att uppfylla de

krav som stills av CC respektive CCC. (malomrade 7)
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Ovriga pagaende insatser

Utover de insatser som identifierats i handlingsplanen 2023—2025 har ett
antal nya insatser identifierats. Nedan insatser pagir inom

barncanceromridet och hanteras inom nationellt arbete barncancer.

Pagaende insatser

¢ Integrering av nyutvecklade molekylirdiagnostiska metoder i
klinisk praxis. En 6vergripande rapport om helgenomsekvensering, med
fokus pa potentiella utmaningar och vilka malkonflikter som kan uppsta

haller pa att tas fram.

e Sprikgranskning av patientinformationsblad riktade till barn i
Kunskapsbanken. Patientinformationer med likemedelsinformation per

behandlingsprotokoll finns tillgangligt i Kunskapsbanken (cancercentrum.se).

Under 2024 har patientinformationer som ar riktade till barncancerpatienter
och dess vardnadshavare sprakgranskats. En extern sprakgranskare
tillsammans med experter inom barncancervarden genomfor granskningen.
Arbetet beraknas vara klart under 2025.

e Utvirdering av kontaktsjukskoterskerollen pa Skandionkliniken.
Under 2024 genomférdes en utvirdering av kontaktsjukskoterskerollen pa
Skandionkliniken, utifrin bade patient- och verksamhetsperspektivet.

Utvirderingen kommer att sammanstillas och presenteras under 2025.

¢ Nationell version av Barnonkologihandboken. 2019 skrevs den forsta
Barnonkologihandboken fér Sédra Alvsborgs Sjukhus. I samarbete med
RCC vist har sju lokalt anpassade versioner av boken arbetats fram for
respektive sjukhus inom VGR+. Boken ska pa ett praktiskt och enkelt sitt
underlitta f6r medarbetare i det dagliga arbetet. Boken har sedan den
introducerades fatt stor uppmirksamhet och under hésten 2024
paborjades arbetet med att ta fram en nationell version. Arbetet kommer

att fortsitta under 2025 och planeras vara klart i slutet pa aret.

e Nationell guide for palliativa likemedelsordinationer. En nationell
guide for palliativa likemedelsordinationer arbetas fram. Guiden ska vara
en bilaga till NVP palliativ vird av barn. En nationell arbetsgrupp har
tillsatts fOr att ta fram guiden och gruppen samarbetar med den nationella
vardprogramsgruppen palliativ vard av barn. Guiden planeras vara klar

under viren 2025.
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Kommunikation

Kommunikationsinsatserna under 2024 har genomforts for att sprida

prioriterade resultat av arbetet med handlingsplanen till relevanta malgrupper.

For att tydliggora for personal inom barncancervarden vilka av RCC:s
utbildningar som dven vinder sig till dem har en sirskild sida pa RCC:s
webbplats tagits fram.

Nyhetsartiklar publiceras kontinuerligt pa cancercentrum.se och sprids i
regionala nyhetsbrev i samband med att rapporter fran barncancersatsningen
blir klara. Under aret sprider vi dven goda exempel pa forbittringsarbeten inom
barncanceromradet frin alla sjukvardsregioner i syfte att stirka varden for barn

som har eller har haft cancer.

Aktuella nyheter publiceras ocksa pa RCC:s Linkedin med

#barncancersatsning.
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KAPITEL 4
Sjukvardsregionalt arbete

RCC Mellansverige

Genomfort arbete under 2024

Insatser for starkt langtidsuppféljning efter barncancer pagar sedan tidigare
genom 13/17-arsmottagningen Bryggan och Uppfoljningsmottagningen
1 Uppsala. Verksamheten pa Bryggan haltade under forsta halvan av 2024 pa
grund av resursbrist, men har direfter kommit i gang igen. Rekrytering av en
transitionsskoterska pagar for att stirka samordningen mellan Bryggan,
SALUB och UFM. Transitionsskéterskan kommer att ha sin anstillning pa
barn, men planeras dven att gora en del av sin tid pa

Uppfoljningsmottagningen.

Insatserna for stirkt neurokognitiv rehabilitering efter barncancer dir en
neuropsykolog och en specialpedagog i Uppsala har férbittrat processer och
forstarkt uppfoljning och interventioner har fallit val ut. Barn och familjer har
fatt utokat stoéd och vardpersonal, sjukhuslirare och skolpersonal i
Mellansverige har fatt mer kunskap om komplikationer efter cancerbehandling.
Psykologer runt om i sjukvardsregionen har under hela aret haft tillging till
konsultation och handledning av neuropsykolog vid Barncancercentrum i
Uppsala. Specialpedagogen anvinder ett egenhindigt framtaget visuellt
samtalsstod i moten med barn. Samtalsstodet finns tillgéngligt hos hjirnkraft.

Arbete fOr att 6ka efterlevnaden av vardprogrammet Palliativ vard av barn
har pagatt under hela 2024 1 samtliga 6 regioner som samverkar kring
barnsjukvard (Uppsala, Orebro, Sérmland, Dalarna, Givleborg och
Vistmanland). Utifran de nuldgeskartliggningar som tidigare gjorts har
torbattringsinsatser paborjats och pagatt under hela 2024. De palliativa

ombuden fortsitter vara kliniska kunskapsbarare pa sina respektive kliniker.

I delprojektet f6r att implementera vardprogrammet cancerrehabilitering
barn och ungdom gjordes under viren en sammanstillning av
vardprogrammet och en checklista utifrin programmets olika omraden togs
fram. Genom intervjuer kartlades de rehabiliteringsinsatser som erbjuds inom

barnonkologin i Mellansverige idag. Kartligeningen ldg till grund f6r en
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gapanalys dir insatser som bor implementeras kunde identifieras. Insatserna
prioriterades och for de 10 hogst prioriterade insatserna formulerades
uppdragsbeskrivningar. Uppdragen har férdelats mellan flera av regionerna i

Mellansverige och implementering planeras paga under forsta halvan av 2025.

Under 2024 har Mellansveriges barnonkologiska kliniker och team formaliserat
sitt samarbete inom en virtuell klinik. Barnonkologiska patienter kan fa sina
behandlingar vid olika sjukhus inom sjukvardsregionen beroende pa vilken
behandling som ar aktuell, var patienten bor och var kapacitet att ge
behandling finns. En sjukvardsregional vardplatskoordinator har inrittats i
Uppsala for att koordinera barnonkologins virtuella klinik och malet 4r att
sjukvardsregionen sjilv ska ha kapacitet att behandla alla sina barnonkologiska

patienter.

Implementation av molekyldrgenetiska analyser och precisionsmedicin i
ordinarie verksamhet som en fortsittning pa forskningsprojektet Genomic
Medicine Sweden barncancer har genomforts under aret. En koordinatorstjinst
100% har tillkommit 2025 f6r GMS barnleukemi f6r att stotta i arbetet med att
sammanstilla deltagande patienter, for att 6ka méten med de svenska centra,

initiera samarbete med Barntumorbanken for datahantering m.m.

For att forstarka dagvardsverksamheten vid Barncancercentrum i Uppsala
och forbittra arbetsmiljon utokades dagvardsverksamheten i april med en
dagvirdslikare pa 70 %. Erfarenheterna under aret har varit mycket goda.
Mottagningspersonalen upplever mindre stress och dagvardspatienternas

behov omhindertas bittre och mer strukturerat 4n tidigare.

Som en direkt effekt av positiva resultat fran en kvalitativ studie av droppvistar

som mojlige6r for barn att rOra sig fritt under pagaende infusioner har fyra
mobila infusionspumpar med tillhérande bérhjilpmedel kopts in till
Barncancercentrum i Uppsala for att mojliggora for fler barn dn de som

deltagit i studien att kunna rora sig fritt under vissa behandlingar.

Pa avdelning 95A vid Barncancercentrum i Uppsala har man under aret testat
tjanstedesign som metod for verksamhetsutveckling med fokus pa
avdelningsronden. Vissa forbittringsatgirder har inforts och arbetet
fortsitter under 2025.
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RCC Norr

Redogoérelse fran Norra sjukvardsregionen

Apotekare, kurator, administrativt stod och forskningskoordinator som tidigare
rekryterats inom ramen for satsningen arbetar fortsatt pa Barnonkologen.

De kontaktsjukskoterskor och likare med barnonkologansvar som tillsatts pa
deltid pa hemsjukhusen 1 Norra sjukvirdsregionen fortsitter att vara en viktig
resurs inom ramen for satsningen, inte minst fo6r barnen med de mest
komplexa behoven. De tre likare som inom ramen for satsningen var forst att
anstillas som underlidkare pa barnonkologen efter likarexamen har paborjat
eller kommer att paborja ST-tjanst 1 pediatrik vilket bekriftar att projektet kan
fungera som rekryteringsbas for framtida kollegor. Var multidisciplinira
samverkan om cancerpredisposition som ir ett fordjupat samarbete mellan
RCC Norrs cancergenetiska mottagning och barnonkologen ir nu etablerat

och samarbetet fortsitter fordjupas och utvecklas

Genomfort arbete under 2024

Barnonkologisk intermedidrvard. Under aret har intermedidrvardssatsningen
fortsatt med att fardigstilla de anpassade intermedidrvardssalarna pa Norrlands
universitetssjukhus, utbilda personal och utveckla nya arbetssitt. Arbetet ar ett

samarbetsprojekt med allmin/akut pediatrik och salarna invigdes i maj 2024.

Kompetensforsorjning, hallbar barnonkologi. Samtlig personal pa
barnonkologiskt center och alla barnonkologiska kontaksjukskéterskor 1 Norra
sjukvardsregionen erbjuds nu professionell handledning i fasta grupper. En
“variationstjanst” fOr sjukskoterskor har skapats under dret och ar ett koncept
for anstillning av sjukskoterskor, dir man under tva ar far prova olika aspekter
av pediatrik, diribland barnonkologi. Rekrytering till tjanster har skett under

aret och de forsta tjansterna har tilltratts.

Utékat psykosocialt stéd. I syfte att leva upp bade till det nationella
vardprogrammet “Palliativ vard av barn” och till den ”Basstandard for
psykosocialt stéd till barn och familjer inom barncancervirden” som finns
bilagd i det nationella vardprogrammet, NVP, ”Cancerrehabilitering f6r barn
och ungdom” har vi under 2024 utvecklat arbetssatt for digitalt samtalsstod
som ér kopplat till vart psykosociala team. En psykolog har rekryterats till
teamet och arbetar nu digitalt mot barn och familjer i hela Norra

sjukvardsregionen.

36




REGIONALA CANCERCENTRUM
Utvecklingsomréden inom barncancervarden 2025-03-25

Cancerrehabilitering for barn och ungdom. En projektledare har rekryterats
och en sjukvardsregional arbetsgrupp har skapats f6r implementering av

NVP Cancerrehabilitering f6r barn och ungdom i Norra sjukvardsregionen.
Detta dr ett langsiktigt arbete som kommer att l16pa 6ver flera ar. Parallellt och 1
linje med vardprogrammet har vi dven gjort en genomlysning av
barnrehabilitering pa Norrlands Universitetssjukhus. En GAP-analys har
genomforts och gruppen arbetar nu med att utarbeta forslag pa atgirder och

samverkansomraden utifrin GAP-analysen.

Stirkt regional kompetens inom hematologi/immunologi och
stamcellsterapi. Under dret rekryterades en kontaktsjukskoterska for dessa
omraden. Vi har dven initierat ett arbete dir vi undersdker méjligheten att
genomfora hégdosbehandling med stamcellsaterforing for barncancerpatienter

fran norra sjukvardsregionen pa Norrlands Universitetssjukhus.

Likvirdig palliativ vard. I syfte att skapa en likvirdig och god palliativ vard
av barn i Norra sjukvardsregionen har en multifunktionell arbetsgrupp och en
referensgrupp fran Norra sjukvardsregionen arbetat under aret. Malet ér ett
arbetssitt dir vi kan erbjuda god och likvirdig vard i linje med det palliativa
vardférloppet och vardprogrammet f6r palliativ vard av barn, bland annat
genom Sppnandet av ett pediatriskt palliativt kompetenscentrum, PPKC-norr
under 2025.

b

St6d till unga vuxna cancerdrabbade. Inom ramen for satsningen erbjuds
alla unga vuxna cancerdrabbade (18-30 ir) i norra sjukvardsregionen
rehabiliteringsstod efter cancerbehandling, genom uppféljande samtal med
kurator vid RCC Notrt. Under aret har ett samarbete inletts med
seneffektsmottagningen och kuratorn medverkar nu dven vid

mottagningsbescken for vuxna som har haft cancer som barn.

Hemsjukvardsprojekt i Norra sjukvardsregionen. Vi stodjer
hemsjukvardsprojekt som kommer barnonkologiska patienter till godo i
Norra sjukvardsregionen. Vi har under ater inlett ett samarbete med
”Hjiltarnas Hus” 1 Umea, dér familjer frain hela Norra regionen har mojlighet
att bo under behandlingsperioder. Syftet dr att forbittra tillvaron dven for de
patienter som av medicinska skal inte har mojlighet att ta del av en forbittrad

hemsjukvard.
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Fortsatt och pagaende arbete under 2025

Uppfoljningsmottagning f6r barn under 18 ar. Under aret har arbetet med
de sa kallade ’nyckelbesoken” fortlopt och alla barncancerpatienter i norra
sjukvardsregionen kallas nu till dessa besok vid 13, 17 och 18 ars alder.

Vi fortsitter dven att utveckla var mottagning “uppféljningsstart”, detta
kommer att forfina och forbattra den somatiska uppféljningen efter avslutad

cancerbehandling.

GMS som klinisk praxis. Den externa finansiering som drivit GMS-projektet
avslutades under 2024 och barncancersatsningen bir nu kostnader for analyser,
samtidigt som medel fran satsningen kommer att delfinansiera infrastruktur

som mojligedr en Gvergang till egna analyser pa Norrlands Universitetssjukhus

under 2026.

Comprehensive Cancer Center. En processansvarig har rekryterats till den
barnonkologiska delen av ackrediteringsprocessen for Umea Comprehensive

Cancer Center, arbetet mot ackreditering fortsitter under 2025.

Tonarsanpassningar pa barnonkologiskt center. Under éret har tvd
vardsalar anpassats fOr patienter i tondren och en mindre ombyggnation har
skapat mojlighet till ett ”tondrsrum” pa avdelningen, rummet kommer att

invigas under 2025.

Forbittringsprojekt i sjukvardsregionen. Verksamheter i norra
sjukvardsregionen kan via ett enkelt ansdkningsférfarande fortlépande soka
medel fran barncancersatsningen for forbattringsarbeten som stirker varden pa
ett sadant satt att det kommer barncancerpatienter och deras anhoriga till nytta.
Under 2024 har ett tjugotal projekt beviljats medel.
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RCC Stockholm Gotland

Genomfort arbete under 2024

Under 2024 har vi haft stort fokus pa implementering av vardprogram,

precisionsmedicin samt samverkan kring barn med komplexa behov.

Precisionsmedicin for alla barncancerpatienter (MO 1)

Sedan maj 2024 genomférs helgenomsekvensering inom ramen for klinisk
rutin for alla barn med nydiagnostiserad cancer. Arbetet har fokuserat pa
implementering av nya arbetssitt for att sikra upp att resultat av analyserna
kommer patienten till nytta for en individanpassad behandling, uppfoljning och
deltagande i kliniska studier.

Arbete kring molekylira tumérronder (molecular tumor boards, MTB) har
pabotjats och under hésten blev forsta ”pilot”-ronden. Férhoppningen ér att
resultat fran alla patienter som provtas under 2025 ska kunna diskuteras pa
lokala M'TB och utvalda fall dven pa nationella MTB.

Predispositionsmottagning ar nu i gang. Dir triffar vi barn som har bekriftad

eller misstinkt cancerpredisposition enligt screeningprogram.

Implementering av vardprogram - cancerrehabilitering barn och
ungdomar (MO 2)

Under 2024 har vi samlat ett interprofessionellt team som tillsammans arbetar
med implementeringen av vardprogrammet. Under hdsten har teamet
fokuserat pa att sitta sig in i vardprogrammet, identifiera vad som enligt
vardprogrammet saknas idag samt att skapa struktur och foérutsittningar i
organisationen for en jamlik rehabilitering f6r alla barn och ungdomar som
behandlas for cancer. Vidare sker samarbete med motsvarande verksamheter
runt om i landet. Teamet kommer starta upp och testa arbetssitt under borjan
av 2025.

Implementering av vardprogram — Palliativ vard av barn (MO 3)

SOL- teamet (symtomlindring och livskvalité), ett palliativt team pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus (ALB), ir en viktig del av implementeringen av det
palliativa vardprogrammet f6r barn i Region Stockholm, har under aret
etablerats pa sjukhuset. Teamet har identifierat ett tydligt syfte och vision samt
skapat ett arbetssitt f6r barnpalliativt team. Bland annat gar teamet igenom de
barn som ir anslutna till teamet pa veckobasis. Preliminira resultat visar pa ett

minskat antal akuta vérdtillfillen och en 6kad trygghet f6r patient och familj.
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Transitionssjukskoterska — for bittre 6vergangar i varden av patienter
med komplexa behov (MO 3)

Kontaktsjukskoterskan har en nyckelfunktion i teamarbetet kring barn med
komplexa behov. Ett viktigt fokus ar pa 6vergangar i varden sarskilt mellan
barn och vuxen dir ett projekt med en ny roll, transitionssjukskoterska, infors

pa Uppfoljningsmottagningen (UFM).

Léangtidsuppfoljning (Nyckelmottagning)

Vuxenonkolog har bérjat arbeta pa uppfoljningsmottagningen for vuxna efter
barncancer (UFM) och ytterligare en barnonkolog har bérjat pa UFM, vilket

okar kunskapsutbytet mellan barncancervard och vuxenvard.

Nyckelmottagningen ir nu helt implementerad i Solna med ett fortsatt
strukturerat forbattringsarbete dir vi samarbetar nationellt. P4 Huddinge

planeras uppstart av nyckelmottagningen under 2025.

En registerkoordinator for langtidsuppfoljning har forbittrat registreringen i
kvalitetsregistret betydligt avseende detaljerade uppféljningsdata, biade pa barn
och vuxensidan. Efter en insats har de registrerade uppfoljningsbesoken okat
med 40%.

Ambulatoriskt nutritionskonsultteam bildat

Syftet med nutritionsteamet dr att vara en konsultresurs kring nutritionsfragor
inom Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Malsittningen ar att sprida kunskap,
bygga lokal erfarenhet och i slutindan minska behovet av sjukhusvard f6r

barnpatienterna.

Fortsatt utveckling av kontaktsjukskéterskerollen och nyttjande av

apotekare samt nya roller testas

Implementering av kontaktsjukskoterskerollen f6r HCT-patienter pa
Barnhematologens dagvird pagar. Kontaktsjukskoterskorna har i ar bland
annat startat upp ett nationellt nitverk for att dela erfarenheter och bidra till

lika omvardnad over landet.

Nya roller testas pa CAST som skall bidra till 6kad nérvaro och produktion
samt en Overldkare med utvecklingsfokus pa barnhematologen. Utveckling av
apotekarrollen har 2024 bl.a. fokus varit pa uppféljning av
likemedelsanvindning, exv. att undvika onddiga restvolymskostnader, stotta i
smarta preparatval samt skapande av smidiga administrativa rutiner kring nya

lakemedel.
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Kompetensférsorjning (MO 4)

Under aret har vi ocksa satsat pa kompetensutveckling inom olika

personalgrupper genom utbildningsdagar.

Stérre satsning pa omvirldsspaning och kompetensutveckling under
2024

Under 2023 och 2024 har ett flertal team besokt Sickkids i Toronto, dir man
himtat inspiration och lirdomar men ocksa fatt bekriftelse pa att var
verksamhet haller hog kvalitet. Flera utvecklingsinitiativ har paborjats som ett
resultat av dessa besok pa Sickkids. Teamen har bestatt av bade likare,

omvirdnadspersonal, apotekare och lekterapeuter/pedagoger.

Kunskapsstyrning (MO 5)

Strukturerad uppfoljning av liakemedelsanvindning baserad pa

datarapportering fran journalsystem dr implementerat under 2024.

Patientinformation (MO 6)

Under aret har det pagatt ett arbete med att ta fram en dagbok for
stamcellstransplanterade barn (HCT), dir dven patientrepresentanter varit
involverade. Dagboken idr generisk och kommer att kunna anvindas f6r andra

diagnoser med lite omarbetning.

Det vardgolvsnira kontinuerliga férbattringsarbetet bedrivs med fortsatt
stort engagemang (MO 7)

Det kontinuerliga forbittringsarbetet pa olika vardenheter och i véra olika team

(diagnosteam m fler) utgor basen 1 vart forbittringsarbete. Ndgra exempel ar:

e En ny klinisk rutin har inférts vad giller handliggningen av patienter med

s.k. lag-risk neutropen feber
e Ett arbete pagar med SABH 1 syfte att utoka cytostatika i hemmet.
e Viimplementerar olika forbittringsprojekt inspirerade besok pa SickKids

e En struktur f6r kompetensforsorjning inom alla yrkeskategorier inom
stralbehandling av barn har tagits fram samt har ett arbete f6r att minska
behovet av narkos i samband med strilbehandling initierats under aret.

Patienter och nirstaende (MO 8)

Under 2024 har vi inkluderat patientrepresentant i var ledningsgrupp och dven

1 storre utstrickning utnyttjat resultat fran vara PREM-enkiter.
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Patientmedverkan har dven skett i framtagande av nytt

patientinformationsmaterial.

Forskning och innovation (MO 9)

Centrum f6r kliniska barnstudier pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus har
integrerats med kliniska studieenheten HOPE pa barnonkologen under 2024.
Det ger samordningsvinster for hela barnsjukhuset. For barncancerpatienterna
ar malsittningen att det ska 0ka kapaciteten med méjlighet till fler 6ppna

kliniska studier och fler barncancerpatienter inkluderade i barhandlingsstudier.

Fortsatt arbete under 2025

Under 2025 kommer mycket av det som beskrivits ovan fortsitta och manga
pagaende projekt 6vergd i en implementeringsfas. Utéver implementeringen av
beslutade virdprogrammen och precisionsmedicin kommer vi fortsitta
fokusera pa patientmedverkan, personcentrerad vard samt kloka kliniska val.
Malsittningen 4r ocksa ett stirkt samarbete med vuxenonkologin inom ramen

tor Karolinska Comprehensive Cancer Center.
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RCC Syd

Regionalt cancercentrum syd (RCC Syd) fordelade tillgingliga medel f6r 2024
enligt beslutad modell fran RCC Syds styrgrupp. Regionerna inom Sodra
sjukvardsregionen har inventerat insatser och planerat atgirder utifran behov.
Genomfort arbete under dret baserar sig pa bade tidigare och nya insatser dar
forutsittningarna dr att flera insatser 6vergar till ordinarie verksamhet
framover. I takt med att allt svarare sjuka barn vardas stills storre krav pa
kunskap, kompetens men ocksa pa material, likemedel, medicinteknisk
utrustning och 6vervakning samt vardmiljé som dr barnanpassad. Barn med
cancer ir patienter med svar och komplex sjukdom och for att sikerstilla ett
patientsikert omhéindertagande beh6évs bade personal, utbildning, utrustning

och vird pa olika nivaer.

Genomfort arbete under 2024

Hir nedan presenteras ett axplock av de insatser som har utforts under aret

inom regionerna i S6dra sjukvardsregionen.

e Implementering av nationellt virdprogram fér cancerrehabilitering barn och
ungdomar paborjades under aret genom att tillsitta en regional
patientprocessledare. Extra resurser har bistatts i arbetet med att pabdrja
GAP analys inom omradet for Sédra sjukvardsregionen.

e Uppfoljning efter behandling f6r barncancer sker enligt det nationella
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer i hela S6dra
sjukvardsregionen. RCC Syd fortsitter att stodja den pagaende
implementering av den ingdende basstandard for vardinrittningar som foljer
denna patientgrupp, bade fére och efter 18 drs dlder. Fokus ar pa
overlimningar mellan barn- och vuxenvard. Forstirkning av likarresurser
inom uppféljningsmottagningen for vuxna har haft betydelse under aret.

e Det regionala barnpalliativa konsultteamet har under 2024 natt ut till en
vixande skara medarbetare, savil inom barnsjukvird som palliativa
verksamheter. Aven barn-habiliteringen #r nu alltmer involverade.
Tillsammans har teamet planerat och genomfort ytterligare ett
fortbildningsinternat med drygt 100 deltagare.

e Arbetet med den barnonkogenetiska arbetsgruppen framskrider och
koordineras frin Barncancercentrum. Nara samarbete med nationell
arbetsgrupp arftlig cancer och med regional patientprocessledare for arftlig

cancer.
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e Uppstart av barnetiskt rad pa Skanes universitetssjukhus med fokus pa etisk
konsultativ verksamhet, undervisning och handledning och med malet att
involvera 6vriga barnverksamheter i sjukvardsregionen.

e Insatser fOr att sdkra atervixten av professioner inom barnonkologi pagar
tex genom utbildningsinsatser.

e DPiagiende arbete med att stirka kontaktsjukskoterskans roll och uppdrag
inom regionens sjukhus. Kontaktsjukskoterskan uppdrag ar av stor
betydelse for biade patient och teamet for att sikerstilla samverkan, smidiga
overgangar och kontakter mellan sjukhus med patienten i fokus.

e Implementering av Min vardplan med hjilp och stéd fran RCC Syd och
respektive regions projektledare/inférandestod for Min vardplan i Stéd och
behandling/1177.se.

e Fokus pd personcentrerat arbetssitt och stod till vardnadshavare som
inkluderar st6d till syskon och delaktighet, bade under och efter behandling.
Arbetet inkluderar flera kompetenser och metoder som jobbar riktat mot
familjen. En riktad insats som ger stor effekt direkt pa barn och familjer i
nuet men dven 1 ett stoérre sammanhang med kompetensckning hos
personalen pa kort och ling sikt. Insatserna inkludera dven utékning av

befintliga funktioner och utéka personalgruppen.

Fortsatt arbete under 2025

Regionalt cancercentrum syd har nu etablerat fyra regionala
patientprocessledare som genom sitt processarbete och samarbete kommer att
stodja den fortsatta utvecklingen inom omradet barncancer,
cancerrehabilitering, langtidsuppfoljning och palliativ vard i S6dra
sjukvardsregionen. Nya fokusomraden har tillkommit eller dndrat arbete inom
befintliga fokusomraden for att sakerstilla att alla patienter far en jimlik och
god vard. Mycket av arbetet med insatser som fortléper varje dag omnidmns

inte separat hir.

Cancerrehabilitering

Fortsatt stod till implementering av nationellt vardprogram cancerrehabilitering
barn och ungdom genom etablering av lokala processledare. Uppfdljning av
GAP analys och utifrin den identifiera behov som behover atgirdas.

Palliativ vard

Palliativt konskultteam 6vergar fran projekt till f6rvaltning och kommer

eventuellt att forstirkas ytterligare. Utbildningsaktivitet i internatform
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till hosten. Stirka kompetensen inom palliativ vard genom auskultering och

forstarka samarbetet mellan enheter.

Kontaktsjukskoterska

Vid Barncancercentrum etablera funktion kontaktsjukskoterska for solida

tumorer och leukemi.

Min vardplan

Under 2025 ir det fortsatt stod till projektledare i samtliga regioner for att
stodja och 6ka inférandet av Min vardplan pa 1177.

Behandling och omhindertagande nira hemmet

Utoka samarbetet med regionens sjukhus for att kunna erbjuda
cytostatikabehandling nira hemorten vilket dr 6nskvirt ur ett patientens och

vardnadshavares perspektiv. Hir ingar auskultering, utbildning mm.

Koordinering

Arbetet med att stirka samverkan mellan regionens sjukhus och
Barncancercentrum fortgar. Ett led dr inféra en koordinatorfunktion for att
optimera flédena inom Gppenvarden. att avlasta den anstringda
regionsjukvirden gillande slutenvard men dven 6ppenvard i form av

dagvardsinsatser samt bidra med delar i langtidsuppfoljningen.

Langtidsuppf6ljning

For uppfoljning av vuxna patienter som har haft barncancer ar det fortsatt
vidareutbildning av likare, bide inom barn- och vuxenonkologi. Under aret
planeras samverkan expandera mellan uppfoljningsmottagning och nitverk
inom cancerrehabilitering vuxna f6r att utbka mojligheten f6r patientgruppen

att fa stod och hjilp nira hemmet.
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RCC Sydést

Barncancervarden inom syddstra regionen dr koncentrerad till Kronprinsessan
Viktorias barn- och ungdomssjukhus vilket dr placerat pa Universitetssjukhuset
1 Link6ping, men med ett samarbete med sjukvarden i Region Kalmar lin och

Region Jonkopings lin.

Genomfort arbete under 2024

e Ny processledare for samtliga barncancerprocesser som under 2024 har
introducerats och gatt parallellt med nuvarande processledare.

e Link6ping Comprehensive Cancer Center (LCCC) ar nu ackrediterat.

Det processorienterade arbetet inom LCCC kan paverka
barncancerprocessen RCC i positiv riktning.

e Fortsatt utveckling av kontaktsjukskoterskerollen och nitverket. 1
Link6ping har kontaktsjukskoterskorna var sitt omrade inom leukemi,
solida tumo6r och hematologi, CNS-tumor.

e Videokonferenser med Norrkoping, Motala, Kalmar, Vistervik samt
Jonképing genomfors regelbundet.

e Min vardplan har utokats till att gilla samtliga barncancerdiagnoser och
anvinds nu i Linkoping.

e Nyckelbesoken vid 13, 17 och 18 ars alder har etablerats tillsammans med
ett multiprofessionellt team och etbjuds till alla barn/ungdomar efter
genomgangen cancerbehandling.

e All registerdata dr nu Gverflyttad till INCA.

e Kartlagening av tillgang till palliativ vard och hemsjukvard i hela
sjukvardsregionen ar genomford. Projektgrupp for genomlysning av
hemsjukvard och palliativ vard i syddstra sjukvardsregionen bildades med
hjilp av RCC Sydost och RPO Barn och ungas hilsa under varen. Gruppen
har paborjat sitt arbete som syftar till att den hir varden ska vara god och
jamlik i hela regionen. Se kartliggningen.

e Implementering av Nationellt vardprogram palliativ vard av barn pagir.

e Implementering av Nationellt vardprogram cancerrehabilitering av barn
pagar i sydostra sjukvardsregionen och hills thop av en projektledare.

e Sjukvirdsregionalt méte 6ver tva dagar med utbildning och nitverkande har
genomforts under varen.

e Fortsatt arbete med kompetensforstirkning bade vad giller likare,
sjukskoterskor och barnskéterskor. En ny barnonkolog som tidigare arbetat
i Leipzig har borjat hos oss. ST-barnonkologi ir anstilld f6r externa medel.

Aven undetlikare har anstillts. Nationell vidareutbildning fér
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sjukskoterskor inom barnonkologi samt cytostatikautbildning f6r

sjukskoterskor pagar. Barnsjukskoterskor pa BCC har mojlighet att ga

vidareutbildning inom barnonkologi. Utbildningsinsats fran LCCC pagir.

e Pi grund av det varsel som Region Ostergétland genomfort f6r den
paramedicinska arbetsgruppen sa har bade gruppens sammansattning,
struktur och arbetssitt paverkats. Detta giller bade det generella arbetet i
allmanhet men aven i involvering i de olika uppféljningarna (exempelvis
IRENE-uppféljningar) vilket i sin tur paverkar samtliga
barncancerprocesser.

e GMS-projektet gar fran forskning till klinik. Tillsammans med patolog och
precisionsmedicin har en ansokan till den riktade regeringssatsningen mot
patologi godkints.

e Processarbete kring hantering av preparat pagar parallellt.

e Arbetet med GMS regionalt och nationellt har fortgatt. En artikel som ér ett
resultat av det nationella arbetet med GMS med de forsta resultaten fran
undersokningarna har publicerats.

e Ny rutin f6r remissvig och ansvarsfordelning vid misstinkt tumor i
rorelseapparaten édr framtagen i samrad med ortopeden och regionen.

e Mindre projekt pa kliniken:

— MASCOT, en studie for barn i cytostatikabehandling, man vill f6rbittra
psykiskt maende med fysisk aktivitet av olika typ, efter alder.

— Nirmare samarbete med clownerna kring avledning, férberedelser, etc.
Det finns dven en utbildning pa Kompetensportalen for
sjukvardspersonal kring detta.

— Studie med infusionspasar i vist for barnen.

— Forbittrad rutin med rontgen: bilder tagna i Norrkoping ses av ritt
rontgenlakare och skyltas pa ritt rontgenrond utan tidsférdréjning.

— Barnregimer laggs in i regimbiblioteket. Marie Sandgren,
konsultsjukskéterska 1 Link6ping, dr nationellt ansvarig,

— Bildstodsprojekt.

e [ekterapin pa Barnkliniken 1 Link6ping har med st6d av stimulansmedel
genomfort ett utvecklingsprojekt och skapat ett sjukhusrum med inredning
som ger mojlighet f6r barn att leka och bearbeta sina upplevelser i varden.
Detta fina arbete for barncancerpatienterna har varit mycket uppskattat och
dven presenterats pa den sjukvardsregionala konferensen ” Utvecklingskraft
cancer”.

e Flera forbittringsprojekt har gjorts med stéd av stimulanspengar fran RCC:
— "Trygga barn vid magnetkameraundersikning”

— Implementering av precisionsmedicin inom barncancer som klinisk rutin’.
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Fortsatt arbete under 2025

e Foredrag av flera forbittringsarbeten 1 mars pa den digitala
sjukvardsregionala konferensen “Dela, lira och forbdttra”. Dessa arbeten
kommer att presenteras: "Irygga barn vid magnetkameraundersikning” och
“Implementering av precisionsmedicin inom barncancer som klinisk rutin’.

e Sjukvardsregionalt méte planeras i maj.

e GMS-projektet dr nu klinisk rutin. Tillsammans med patolog och
precisionsmedicin planeras en ansékan om riktad regeringssatsning for att
korta svarstider.

e Processarbete kring hantering av preparat pagar.

e Folja upp det arbete som gjorts pga. Region Ostergétlands varsel av
paramedicinsk personal vilket i sin tur resulterade i omstrukturering for den
paramedicinska gruppen pa barncanceravdelningen och vid de olika
uppféljningarna; nyckelbesok och IRENE-uppfoljningar.

e Nationellt vardprogram Arftlig cancer ska implementeras och samarbete
kommer att pab6rjas mellan klinisk genetik och Barncancercentrum
Linkoping.

e Fortsatt arbete med Alarmsymtomdokument f0r tidig upptickt av
barncancer. Fardigt dokument kommer att spridas till barnmottagningar,
primirvard och skolhilsovard.

e Pigiende projekt pa kliniken som fortsitter:

— MASCOT, en studie for barn i cytostatikabehandling, avsikten ér att
forbittra psykiskt maende med fysisk aktivitet.

— Studie med infusionspasar i vist for barnen.

— Bildstédsprojekt (inom ramen for vidareutbildning barnonkologi for

barnskoterskor).
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RCC Vast

Upptagningsomradet f6r Barncancercentrum (BCC) vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset 1 Goteborg innefattar Vastra Gotalandsregionen, Region
Halland, Region Virmland och Region Jonk6ping. Detta omrade kallas f6r
VGR+. Arbetet bygger pa ett nira samarbete mellan BCC och barnklinikerna i
Skovde, Boras (SAS), Trollhittan (NAL), Jénkoping, Halmstad och Katlstad.

I den sjukvirdsregionala vardprocessgruppen ingar sjukskoterska och likare
fran varje sjukhus och Uppfdljningsmottagningen (UFM) vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, avdelningschef och verksamhetsutvecklare pa BCC,
syskonstddjare, samt patient- och nirstienderepresentanter. Parallellt med det
sjukvardsregionala arbetet pagar lokala arbeten pa BCC, de sex linssjukhusen
och UFM. Representanterna i sjukvardsregional vardprocessgrupp ansvarar for
att forankra, rapportera och informera om pagiende aktiviteter i syfte att sprida
goda exempel, uppna synenergieffekter, mojliggéra optimalt omhindertagande

och bidra till en god och jamlik vard i vastra sjukvardsregionen.

Genomfort arbete under 2024

e Handlingsplan 2024-2025, Utvecklingsomraden och férslag pa
insatser for en stirkt cancervard f6r barn och unga inom
cancervirden i VGR+. Handlingsplanen faststilldes av RCC Vist
styrgrupp 1 april. Handlingsplanen innehaller 39 insatser och ar
sammanstilld av representanter fran verksamhetsledning pa
Barncancercentrum och regional vardprocessgrupp. Prioritering och
genomforande av insatser fortsitter under 2025. Se Regional handlingsplan
barncancer 2024-2025.

e Cancerrehabilitering for barn och ungdomar. I september utdkades

barncancerprocessen med regional processledare (RPL) cancerrehabilitering
for barn och unga. Under hosten har fokus for RPL och vardprocessgrupp
varit att genomfora en nuligesanalys i syfte att jimféra nuvarande arbetssitt
med rekommendationerna i vardprogrammet. Arbetet kommer utgora
grund for lokala och regionala forbittringsarbeten samt vara en del av den
nationella kartliggningen som ska presenteras under 2025.

e DPsykosocialt st6d till barncancerpatienter och deras familjer.
En regional arbetsgrupp har etablerats med uppdrag att kartldgea tillgangen
av psykosocialt stod inom VGR+. Arbetet utgor en viktig del i den fortsatta
implementeringen av nationellt vardprogram f6r cancerrehabilitering.

¢ Tidig neurokognitiv screening. Alla patienter med CNS-tumor ska

erbjudas neurokognitiv screening inom tre méanader efter operation/diagnos
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samt registreras i Barncancerregistret rehab modul. Arbetet fortsitter under
2025.

e Liangtidsuppfoljning och transition efter barncancer.
Projektet "Kompletterande insatser vid Uppfoljningsmottagning for vuxna
efter barncancer” beviljades medel fran den sirskilda satsningen. Specifikt
mal f6r projektet dr att uppfylla rekommendationerna i det nationella
vardprogrammet. Inom ramen for ett av delprojekten finns sedan oktober
en Transitionssjukskoterska anstilld pa UFM. Aktiviteter har genomforts 1
nira samarbete med Nyckelmottagning, BCC och Lanssjukhus. Arbetet
planeras fortsitta under 2025.

¢ Barnonkologihandboken. Med syfte att sikerstilla ett aktuellt och
relevant innehall genomférdes under viren en mindre uppdatering.
Barnonkologihandboken finns i sju lokala versioner for sjukhusen i VGR+

och tillgingliga f6r alla pa cancercentrum.se/vast.

NAG barncancer fattade under 2024 beslut om att stédja arbetet med att ta
fram en nationell version av Barnonkologihandboken. Under hésten har
planeringen for arbetet paborjats och en nationell arbetsgrupp etablerats.
Arbetet fortsitter parallellt med framtagande av nya versioner f6r VGR+
under 2025.

e PREM-enkit Barncancer VGR+ 2024. Med fokus pa samarbetet i
sjukvardsregionen for barncancer skickades den édrligen aterkommande
PREM-enkiten ut i mars. Syftet med enkiten ér att finga patienters och
forildrars upplevelse av barncancervarden. Regional vardprocessgrupp
ansvarar fOr bearbetning och redovisning av resultatet samt att initiera
forbattringsarbeten baserat pa resultaten. Se rapport.

e Lokala forbéttringsprojekt inom barncancer i omridet VGR+.
Samtliga sex linssjukhus samt Uppfoljningsmottagningen har under aret
varit involverade med lokala forbittringsprojekt. Som exempel har
”Bildstédsprojektet, Skovde”, “Inférande av kontaktsjukskoterskesamtal,
Halmstad” och Bittre mojligheter till aktivitet for att paskynda

rehabilitering, Jonkoping” presenterat sina arbeten. Se Lokala delprojekt

pa cancercentrum.se/vast.

e ATMP-enhet Barncancercentrum. Etablering och utveckling av landets
forsta ATMP-enhet for barn.
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Planerat arbete under 2025

e Handlingsplan 2024-2025. Prioriterade malomraden (insatser och
aktiviteter) for det sjukvardsregionala arbetet: cancerrehabilitering f6r barn
och ungdomar, langtidsuppfoljning och transition efter barncancer, palliativ
vard av barn samt patienter och narstaende.

e Cancerrehabilitering for barn och ungdomar. Fortsatt arbete med att
identifiera gapet mellan det nya vardprogrammet och nuvarande arbetssatt.
Under aret forvintas forbittringsarbeten kunna initieras utifran de
resultaten.

e Psykosocialt stdd till barncancerpatienter och deras familjer.
Nuldgesbeskrivningen férvintas vara klar under varen och direfter kommer
arbetsgruppen kunna pabérja arbetet med forbattringsatgirder utifran
resultatet.

¢ Langtidsuppf6ljning och transition efter barncancer. I januari 2025
utokades barncancerprocessen med en RPL f6r langtidsuppfoljning och
transition efter barncancer. Tillsammans med Gvriga regionala processledare
och vardprocessgruppen kommer nya former f6r samarbete utvecklas inom
ramen for pagaende arbete. Transitionsprojektet fortsitter och under viren
pabotjas arbetet med en ny regional medicinsk riktlinje (RMR) f6r
langtidsuppfoljning efter barncancer for tillimpning av det reviderade
nationella vardprogrammet i VGR.

e Palliativ vard av barn. Under forsta kvartalet paborjar aven RPL for
palliativ vard av barn sitt uppdrag. Detta skapar nya mojligheter f6r arbetet
med insatserna inom fokusomradet, nimligen att stodja implementering av
det nationella vardprogrammet samt att verka for mer jamlik tillgang till
pediatrisk palliativ vard och vard i hemmet genom samverkan med andra
vardgivare som kommunal hemsjukvard. Under varen inrittas dven ett
multi-professionellt palliativt konsultteam pa Drottning Silvias barnsjukhus
dir RPL for palliativ vard av barn ingar.

e Utveckla och utvirdera kontaktsjukskoterskerollen inom
barncancervarden utifran regionala behov och férutsittningar pa BCC
och linssjukhus. Sedan tidigare har riktade insatser for
kontaksjukskoterskor pa Barncancercentrum varit i fokus men frin och
med arsskiftet utvidgas satsningen till att omfatta dven linssjukhusen. Malet
ar att kontaktsjukskoterskerollen ska vara tydlig samt utgora en sjalvklar och
naturlig del inom ordinarie verksamhet i VGR+.

e PREM-enkit Barncancer. Utskick av enkit genomfors under mars.

Bearbetning och redovisning av resultat fardigstills under varen.
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e Barnonkologihandboken. Arbetet med revidering av de lokala
versionerna i VGR+ pagar under viren med férhoppning om att utkast
finns klara innan sommaren. Under senare delen av hosten vintas dven den
nya nationella versionen vara klar.

e Lokala forbittringsprojekt inom barncancer i omradet VGR+.

Under varen 2025 presenteras projektet “Samverkan for en trygg och jamlik
vard 1 hemmet fOr cancersjuka barn, Boras”. Projektet har som syfte att
optimera omhindertagandet och varden 1 hemmet av de cancersjuka barnen
som tillhér SAS upptagningsomrade (tio kommuner). I arbetet deltar
representanter frin Barnkliniken och Palliativ team pa SAS samt den
kommunala primarvarden.

Under f6rsta kvartalet 2025 startar ocksa tva nya projekt: “Familjerum och
behandlingsrum, Karlstad” och ”Multiprofessionell palliativt konsultteam
pa DSBS, Goéteborg”.
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KAPITEL 1
Inledning

1.1 Bakgrund

Standardiserade vardforlopp (SVF) initierades ar 2015 av regeringen och
Sveriges kommuner och regioner (da Sveriges kommuner och landsting). Syftet
var bade att 6ka kvaliteten och jamlikheten i cancervarden och att korta
ledtiderna. Fokus lag pa att tidigt uppticka personer med symtom som kan
bero pa cancer, ge dem en snabb och standardiserad utredning och korta tiden
till diagnos och start av behandling. Ett viktigt argument fOr detta var att
minska tiden av ovisshet, bide for de som fir och de som inte fir en
cancerdiagnos. Vid inférandet av SVF var vintetiderna fran diagnos till start av
behandling orimligt langa inom flera diagnoser och dessutom férelag stora

skillnader mellan regionerna.

I de standardiserade vardférloppen beskrivs vilka delar som ska inga i en
utredning for en viss diagnos. Malsattningen ar att detta ska skapa jamlik vard
over landet och att skapa férutsittningar lokalt f6r planering och samverkan

mellan de olika specialiteter som ér involverade i en cancerutredning.

Figur 1. Nationella mal for SVF

ATT MATA UTVECKLINGEN:

Q@ i

MAL: NOJDARE MAL: MER JAMLIK MAL: KORTARE
PATIENTER CANCERVARD VANTETIDER
PREM Inklusionsmalet Ledtidsmalet
patientenkat.se 70(%) 800/0

Inklusionsmalet innebdr att 70% av alla med en cancerdiagnos ska ha gjort
utredning inom ramen f6r SVF. Ledtidsmalet innebir att 80% av alla som
startar en cancerbehandling inom SVF g6r sd inom den angivna ledtiden.
Inklusion- och ledtidsmalet f6ljs kontinuerligt och sedan 2018 har RCC i
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samverkan publicerat arsrapporter for att ge en Gvergripande bild av SVF-

arbetet.

Patientens upplevelse av och tillfredsstillelse med varden mits genom PREM-
enkiter. PREM star for Patientrelaterade erfarenhetsmatt. Sedan 2016 anvinds
en PREM-enkit for att utvirdera patienternas erfarenhet av att utredas inom
SVF. Dessa utskick gors nationellt i samarbete med nationell patientenkat pa

Sveriges Kommuner och Regioner.

Under 2024 har regionerna gjort fordjupade kartliggningar av vardférloppen
hos de patienter som vantat mer dn 75 %lidngre dn angiven ledtid i utvalda

diagnoser.

1.2 Datakallor

Antal patienter och ledtider i1 de standardiserade vardforloppen f6ljs upp
genom att KVA-koder registreras vid de mitpunkter som finns beskrivna i
kodningsvigledningen. Flertalet regioner registrerar koderna i sina
patientadministrativa system medan nagra regioner anvinder sig av SVF-
modulen pa INCA-plattformen. Koder, tillsammans med datum f6r hindelsen,
rapporteras regelbundet till den nationella vintetidsdatabasen pa SKR
tillsammans med uppgifter om patientens alder, kén och folkbokf6ringslin.
Personnummer registreras inte. Matpunkter som ar obligatoriska att rapportera
ar datum f6r start av SVF (ndr vilgrundad misstanke uppstir) och datum for
avslut av SVF samt avslutsorsak (start av forsta behandling, annat avslut eller
ej cancer). Overflyttning fér vard i annan region ir obligatorisk och registreras

av mottagande region.

Figur 2. Flodet for overféring av SVF-data

KVA-koder i
patientadmin- Data overforsen

Diktat i journalen Nationella

vantetidsdatabasen

system eller i gang/manad
SVF INCA

Uttag till regionala Uttag till nationella
utdatarapporter utdatarapporter

Utover de obligatoriska matpunkterna finns flera frivilliga métpunkter, till

exempel datum f6r multidisciplindr konferens och datum f6r inkommen
remiss. Flera regioner anvinder sig internt av de frivilliga matpunkterna for att
bittre kunna f6lja vardférloppen lokalt, identifiera flaskhalsar och kontinuerligt

arbeta med att forbittra processerna.
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1.3 Kvalitetssakring av data i SVF

For varje SVF finns en kodningsvigledning som anger vilka KVA-koder och
mitpunkter som ska anvindas for respektive vardférlopp.

Kodningsvigledningen och ett flédesschema hittas tillsammans med respektive
SVF.

Vanliga fragor om hur kodningsvigledningarna ska tolkas finns sammanstallda
pa RCC:s webbplats och det finns ocksa maojlighet att mejla fragor till
kvalitetssakringsgruppen via en infobrevlida. Manga regioner genomfor

utbildningsinsatser for den personal som utfor kodningen.

Arbetet med att kvalitetssikra data bedrivs kontinuerligt med stéd fran RCC.
Ansvaret att kvalitetssikra de egna data bar regionerna, som ocksa har

mojlighet att samkora sina register fOr att validera data pa personniva.

RCC:s nationella kvalitetssikringsgrupp har fortsatt arbetet med att ta fram
rapporter med fordjupad statistik frain den nationella vintetidsdatabasen dir
fynd som skulle kunna bero pa systematiska fel i rapporteringen fran
regionerna beskrivs. Rapporterna fors vidare till respektive region genom

SVF-samordnarna.

Genom granskning av SVF-statistiken och inkommande fragor uppdagas
oklarheter i tolkningen av SVF som tas vidare till virdprogramsgrupperna.

Pa sa sitt pagar ett stindigt forbéttringsarbete.
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KAPITEL 2
Utveckling av inklusion

och ledtider under 2024

2.1 Huvudsakliga fynd

e Under 2024 utreddes 156 810 personer enligt SVF.

e Pa nationell niva och for samtliga regioner naddes inklusionsmalet (att 70 %
av nya cancerfall inom aktuella diagnoser ska utredas i ett standardiserat
vardférlopp) nar alla diagnoser vigs samman.

e For 22 av 27 vardférlopp naddes inklusionsmalet.

e 2024 nadde 45 % cancerpatienterna de angivna ledtiderna i SVF vilket dr en
liten forbattring jamfort med 2023 da motsvarande andel var 40 %.

e Uppfyllelsen av ledtidsmalet f6r kirurgi har tydligt forbiéttrats fran 37 %
2023 till 44 % 2024. Tid till start av behandling med likemedel och
stralbehandling har ocksa forbittrats.

e Mailet med 80 % av patienterna inom angiven ledtid nas endast f6r
diagnosen akut leukemi.

e Alla regioner visar forbittring av ledtiderna jamfort med 2023, fem regioner
klarar ledtidsmalet f6r minst hilften av patienterna.

e Nigra tydliga skillnader i ledtider kan inte pavisas mellan kbnen pa riksniva
eller utifran behandlingstyp.

e PREM-enkiterna visar att patienterna har ett gott helhetsintryck av SVF

och till stor del dr n6jda med utredningstiden.

2.2 Inklusionsmalet

Inklusionsmalet innebar att minst 70 % av nya cancerfall inom de diagnoser
dir det finns ett SVF ska utredas enligt SVF. Mitningen av inklusionsmalet
bygger pa ett berakningsunderlag. Berakningsunderlaget anger hur manga
patienter som fOrvintas insjukna i cancer per diagnos och region under det
kommande aret. Berdkningarna baseras pa ett genomsnitt av de tre féregaende
aren med data fran Cancerregistret. Det finns idag inte mojlighet att direkt
jimfora data direkt mot Cancerregistret. Dels pd grund av lang f6rdroéjning

1 Cancerregistret, dels eftersom SKR:s vintetidsdatabas saknar personnummer.
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Tidigare jamforelser visar att berdkningsunderlaget fungerar bra f6r det
fortlopande arbetet med mitning av inklusionsmalet med en skillnad pa nagra
fa procentenheter pa nationell niva for beriknad inklusion. Pa diagnosnivd och

diagnosovergripande for enstaka regioner kan skillnaden vara lite storre.

I mitningen av inklusionsmalet inkluderas de patienter som avslutas med
”Start av behandling”. ”Start av behandling” dr en samling koder som anvinds
tor att avsluta SVF f6r de patienter som far en cancerdiagnos. Som behandling
riknas till exempel operation eller stralbehandling, men dven beslut om att
avvakta med aktiv behandling tills patienten far symtom. Antalet patienter
under ”Start av behandling” kan alltsa i det hir sammanhanget likstillas med

antalet patienter som far en cancerdiagnos.

Inklusionen beriknas pa foljande sitt: Antal SVF med avslut Start av
behandling” delat med antal patienter i berikningsunderlaget.

2.2.1 Trender

I diagram 1 visas hur manga patienter som utretts inom SVF f6r aren 2021—
2024 (heldragna linjer) och hur méanga av dessa som avslutades med ”Start av
behandling” (streckade linjer).

Diagram 1. Antal startade SVF och antal startade behandlingar
Antal startade SVF och antal startade behandlingar
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2.2.2 Inklusionsmalet per region

Alla regioner nar inklusionsmalet pa 70 % 1 ar. Byte av journalsystem i Region
Orebro och Region Norrbotten har lett till en nigot ligre registrering under

arets sista manader.

Diagram 2. Uppfyllelse av inklusionsmalet per region
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2.2.3 Inklusionsmalet per SVF

Uppfyllelsen av inklusionsmalet skiljer mycket mellan de olika vardférloppen.

Orsakerna till saval hég som lag inklusion varierar mellan diagnoserna och

foljer ssmma monster som tidigare ar. Inklusion 6ver 100 % redovisas inte hir.
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Diagram 3. Uppfyllelse av inklusionsmalet per SVF

Forvantat Antal
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2.3 Ledtidsmalet

2.3.1 Trender

Pa RCC:s webbplats finns flera interaktiva presentationer som beskriver

uppfyllelsen av ledtidsmalet pa olika sitt.

I diagram 4 nedan visas uppfyllelsen av ledtidsmalet f6r aren 2021-2024.
Under 2021 startades inte lika manga SVF som 6vriga redovisade ar pa grund
av covidpandemin. Ledtiderna for de patienter som genomgick SVF 2021 har
dirfor bittre maluppfyllelse. Arets siffror visar pa en forbittring jamfort med
2022 och 2023.

-

0
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Diagram 4. Uppfyllelse av ledtidsmalet 2021-2024

Maluppfyllelse ledtidsmalet nationellt
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2.3.2 Ledtidsmalet per region

I diagram 5 och 6 visas andelen patienter som utretts och fatt behandling enligt
ett SVF inom den angivna ledtiden (gron stapel) samt andelen som Gverskrider
den angivna ledtiden med =< 25 % (morkbla stapel), > 25 % till = 75 % (ljusbla
stapel) och > 75 % (gul stapel).

Diagram 5. Uppfyllelse av ledtidsmalet per region
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2.3.3 Ledtidsmalet per SVF

Uppfyllelsen av ledtidsmalet varierar mellan olika SVF, i samma proportion
som tidigare ar (diagram 0). Storst skillnad ses 1 SVF brostcancer som gatt fran
33 % till 51 % maluppfyllelse. SVF brostcancer forlingdes 2024-01-01 med

7 dagar for att ge tid till molekylaranalys, nagot som tidigare ingick i en
férdjupad utredning men som idag ingar i standardférloppet.

Sedan 2024-01-01 kan sa kallad ut6kad utredning tillimpas i SVF
prostatacancer med en férlingning pa 21 dagar, denna férindring har endast

registrerats fran atta regioner och ber6ér en mycket liten andel av patienterna.

Revideringar har skett av SVF peniscancer som forlingts med 7 dagar,
SVF skelett- och mjukdelssarkom som forlingts med 4 dagar och SVEF
urinblasecancer som forlingts med 5 dagar. Dessa forindringar gjordes pa
grund av 6kad anvindning av radiologi infér behandlingsbeslut, och tridde
i kraft 2024-07-01.

Diagram 6. Uppfyllelse av ledtidsmalet per SVF for aren 2023 och 2024
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2.3.4 Ledtider for olika behandlingsavslut

En viss forbittring av ledtiderna ses i alla behandlingsformer. Stralbehandling
ar fortsatt den behandlingsform som ar lingst fran ledtidsmalet. Under 2021
startades inte lika manga SVF som 6vriga redovisade ar pd grund av
covidpandemin. Ledtiderna for de patienter som genomgick SVF under 2021
har darfor battre maluppfyllelse.

Diagram 7. Uppfyllelse av ledtidsmalet per behandlingstyp for &ren 2021—
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2.3.5 Ledtider uppdelat pa kén

For att pa ett rittvisande sitt kunna jaimfora ledtider mellan kénen har
konsspecifika diagnoser (gynekologisk cancer, peniscancer, prostatacancer och
testikelcancer) samt bréstcancer exkluderats i diagram 8 och 9. Nagra tydliga
skillnader i ledtider kan inte pavisas mellan kénen utifrain behandlingstyp.

I sjukvardsregion Norr nar en ligre andel av mannen angiven ledtid 4n

kvinnorna, en skillnad som inte sags 2023.
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Diagram 8. Uppfyllelse av ledtidsmalet per behandlingstyp, uppdelat pa kén
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Diagram 9. Uppfyllelse av ledtidsmalet per sjukvardsregion, uppdelat pa kon
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KAPITEL 3
Patientrapporterade

erfarenhetsmatt

3.1 Bakgrund

RCC har sedan SVF inférdes foljt upp patienternas upplevelse via en
enkitundersokning for patientrapporterade erfarenhetsmatt (PREM). Samma
enkit har anvants sedan 2017, vilket ger en mojlighet att folja resultaten 6ver
tid. Enkiten skickas ut 6—10 veckor efter avslutat SVF till bade patienter som
fatt en cancerdiagnos och patienter dir cancermisstanken avskrivits. Nitton av
enkitens fragor delas in i sju dimensioner. En dimension bestér av flera fragor
som riknats samman till ett virde mellan O och 100. Resultat frin

enkitundersokningarna visas ocksd pa SKR:s webbplats patientenkat.se.

3.2 Resultat

I diagram 10 redovisas sammanslagna resultat for patienter som fatt en
cancerdiagnos och patienter dir cancermisstanken avskrivits. Sedan starten har
patienternas erfarenhet generellt varit god, med héga betyg f6r dimensionerna
helhetsintryck; respekt och bemétande; kontinuitet och koordinering;
information och kunskap samt tillginglighet, medan betygen inom
dimensionerna emotionellt stdd samt delaktighet och involvering varit nagot

ligre. Generellt sett dr det sma skillnader mellan aren.
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Diagram 10. Svarsmonster for samtliga vardforlopp, fordelade pa de olika
dimensionerna dver tid

Dimensionspoang over tid
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I diagram 11 A och B redovisas andel positiva svar, dvs. alternativ 4 och 5 pa

en femgradig skala. Majoriteten av respondenterna uppger att de fatt tillrdcklig
information under utredningen (A) samt att personalen samordnat kontakterna
1 den utstrickning man behovt (B). I diagram 11 C avser andel positiva svar en

lagom ling utredningstid, det vill siga varken for lang eller f6r kort.

Trots att ledtiderna inte nar de uppsatta malen, dr majoriteten av patienterna
anda n6jda med utredningstiden. Resultaten ar dessutom jimforbara mellan

olika sjukvirdsregioner vilket tyder pa jamlikhet.

Resultaten frain PREM-undersokningen erbjuder en maojlighet att bade ge en
bred 6verblick samt undersoka enskilda aspekter av patientupplevelsen, som

ett komplement till ledtidsdata och kliniska parametrar.
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Diagram 11. Svarsmonster for samtliga vardforlopp, fordelade pa
sjukvardsregion éver tid
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KAPITEL 4

Fordjupad kartlaggning

Under 2024 har regionerna med stéd av RCC genomfort kartliggningar av
patienter som vantat mer dn 75 % av angiven ledtid 1 SVF. Varje region har
valt ut minst fyra diagnoser att studera. Kartliggningen har i de flesta regioner
skett genom journalgranskning av alla, eller ett urval av de aktuella patienterna.
I vissa regioner har man 1 stallet anvint sig av samtal och kartligegningar pa

organisatorisk niva.

SVF lungcancer har kartlagts i 16 regioner och redovisas sirskilt 1 avsnitt 4.2

nedan.

Genom granskningen har organisatoriska faktorer belysts, vilket kan hjilpa alla
patienter i respektive vardférlopp. Paborjade eller planerade
forbittringsarbeten kopplade till dessa flaskhalsar aterfinns i flertalet rapporter.

En vanlig orsak till linga ledtider hos de studerade patienterna, oavsett SVF
och region, dr att de pa grund av andra akuta eller kroniska sjukdomar behovt
en individuellt anpassad utredning. Om sddana omstindigheter férdréjer SVF
med mer 4n tre veckor ska SVF avslutas med orsaken ”Andra medicinska
skal”. Kartliggningen visar att detta inte gors 1 tillricklig omfattning. Manga
regioner efterlyser mer stdd 1 att avsluta, eller avstd fran att paborja, SVF av
medicinska skil. Hir belyses ocksa vikten av kontakt mellan kliniker och
registratorer for att registrering av SVF-avslutet ”Andra medicinska skil” ska
bli korrekt.

Overflyttning mellan sjukhus inom eller utom regionen fér undersékningar,
operationer och stralbehandling nimns ofta som en orsak till férlingda
ledtider. Samma inrittningar kan dndd uppvisa vilfungerande vardkedjor inom
andra SVF.

Att patienten bokas in till gemensamt besok hos likare med olika kompetens
kortar ledtider och kan ge en tydligare bild av behandlingsalternativ. Detta visas

som exempel i SVF tjock-och dndtarmscancer och prostatacancer.
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4.1 Multidisciplinara konferenser

Kartliggningen visar pa vikten av f6ljande kriterier f6r att den multidisciplinira

konferensen inte ska férdréja ledtiderna 1 onddan:

e SVF-koordinatorer eller kontaktsjukskéterska deltar aktivt pa konferensen.

e Alla relevanta likarkompetenser deltar under hela konferensen.

e Tider for aterkoppling till patienterna dr forbokade.

e Forutsigbarhet i svarstiderna fran bilddiagnostik och patologi f6r att planera
in patientdiskussionen sa snart alla svar ar tillgingliga.

e Enkla kontaktvigar och informationsutbyte mellan sjukhus och regioner.
Det giller bade anmilan till MDK och information fran bilddiagnostik och
patologi, vilka kan inkomma fran olika hall pa olika tidpunkt.

e MDK ska anpassas efter antalet patienter som behéver dras, och vid behov

sattas in vid fler tillfallen.

4.2 Lungcancer

En mycket vanlig orsak till att patienter som utreds f6r lungcancer 6ver 75 %
lingre dn angiven ledtid ér att det r6r sig om multisjuka personer som behover
en individuellt anpassad utredning utanfér SVF. Hir skulle SVF avslutats med

” Andra medicinska skal”.

Kartligeningen av lungcancerforloppet i sexton regioner har dven
uppmirksammat flaskhalsar som paverkar en storre del av patienterna i detta

vardférlopp.

Stora delar av landet belyser underdimensionerad tillgang till diagnostik med
positronemissionstomografi, PET-DT. Unders6kning med PET-DT utf6rs
tidigt 1 vardférloppet och resultatet dr avgorande f6r bedémningen om kurativt
syftande behandling 4r mojlig. PET-DT aterfinns huvudsakligen vid
universitetssjukhusen. Detta medfor f6rdréjningar i form av vintetider,

patientresor och informationsoverforing 6ver olika journalsystem.

Endobronkiellt ultraljud (EBUS) ir den diagnostiska metod som
rekommenderas for att provtagning av kortlar mellan lungorna (mediastinum).
Detta steg utfors efter PET-DT f6r att bekrifta eller utesluta mojligheterna till
kurativ behandling och ger dven information om moijliga
likemedelsbehandlingar. Tillgangen till EBUS ar idag begrinsad, och manga
regioner lyfter detta som ett pagaende utvecklingsomrade for att forbattra

ledtiderna och minska risken for icke-konklusiva provtagningar.
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Den utékade molekylirgenetiska analysen utgor ytterligare en flaskhals i
utredningen. Alla patologienheter utfor inte dessa analyser utan prover skickas
till centrala enheter, ibland utanfér den egna regionen. Analyser sker inte
I6pande utan utfors till exempel en ging per vecka. Informationsutbyte mellan

olika patientdatasystem och patologienheter lyfts som en férdréjningsfaktor.

Utifran den utforda kartligeningen foreslds att regionerna 2025 gar vidare och
bland annat kartligger SVF lungcancer dven for de patienter som vintat 50—

75 % langre dn angiven ledtid.
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Sammanfattning

Endometrial intraepitelial neoplasi (EIN) idr ett relativt ovanligt premalignt
tillstand till livmoderkroppscancer. Hosten 2024 uppmarksammade
Akademiska sjukhuset i Uppsala att man 6verdiagnostiserat forekomsten av
EIN i 44 fall under perioden 2022-2023, vilket lett till att manga av dessa

kvinnor fick sin livmoder bortopererad.

Mot bakgrund av hindelserna i Uppsala fick RCC i samverkan i november
2024 ett regeringsuppdrag att analysera férekomsten av EIN i 6vriga regioner
for att se om 6verdiagnostik kan ha skett dven dar. Analysen gjordes utifran
data i de regionala tumérregistren f6r dren 2020—2023. Den visar att ingen

overdiagnostisering forekommit i landet utéver i Region Uppsala.

Regeringsuppdraget innefattade dven att arrangera en workshop fo6r
verksamhetsforetradare. Syftet var att tillsammans identifiera eventuella svaga
punkter i kvalitetssakringen och att ta fram atgirdsforslag som sakrar och
forbattrar nationell jamlikhet och kvalitet, samt tryggar patientsikerheten kring
EIN i alla regioner. Workshoppen resulterade 1 atgardsforslag inom sex

omraden:

e Stirkt anvindning av kvalitetssakringsprogrammen.

e Utvecklade kodverk inom patologi.

e Stirkt kunskapsdelning och 6kat processtink vid premaligna tillstand.
e Utvecklade register.

e Storre mojligheter till kompetensutveckling for patologer.

e Forbattrad kommunikation med patienten vid premaligna tillstand.

Resultaten av analysen och atgirdsforslagen har presenterats vid ett 6ppet
direktsdnt webbinarium den 19 mars 2025. Webbinariet spelades dven in och

gar att ta del av i efterhand pa cancercentrum.se.
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KAPITEL 1

Regeringsuppdraget

Mot bakgrund av en konstaterad 6verdiagnostisering av endometrial
intraepitelial neoplasi (EIN) pa Akademiska sjukhuset i Uppsala fick RCC 1
samverkan i november 2024 ett regeringsuppdrag'. Uppdraget omfattar:

e Att analysera nationella data kopplat till EIN for att utréna om en liknande
overdiagnostisering har intraffat i andra regioner.

e Attarrangera en workshop med berérda professioner (patologer, kirurger
inom gynekologi och verksamhetsansvariga) fOr att identifiera eventuella

fallgropar vid histopatologisk bedémning och svaga linkar vid uppfoljning

samt att ta fram atgardsforslag for att hantera dessa. Resultatet ska spridas
brett till berérda parter.

1 Uppdraget var ett tillagg till dverenskommelsen mellan regeringen och SKR.
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KAPITEL 2

Utredning och
behandling av EIN

2.1 Tillstandet EIN

Endometrial intraepitelial neoplasi (EIN) ar en relativt sillsynt diagnos och ett
premalignt tillstind, det vill sdga ett forstadium till cancer.

Livmoderkroppscancer (endometriecancer) ar den vanligaste formen av
gynekologisk cancer i Sverige med cirka 1 400 nya fall per ar. Medianaldern vid
insjuknande i livmoderkroppscancer dr 71 ar. Att drabbas fore 50 ars alder ar

mycket ovanligt.

2.2 Utredning vid symtom

Det vanligaste symtomet som medfor vidare utredning ar postmenopausal
blodning, det vill siga blédning efter klimakteriet. Under utredningsfasen tas
vavnadsprov frin den slemhinna som ticker livmoderns inre viggar. Provet
analyseras av en patolog som bedémer férekomst av onormala (atypiska) celler,
deras vixtsitt samt grad av avvikelse jimfort med en normal slemhinna.

I patologens analys vigs dven andra faktorer in som kan paverka slemhinnan,
till exempel hormonbehandling eller hormonpéverkan. Diagnostik av EIN och
andra premaligna tillstand dr férknippat med viss osikerhet eftersom
forindringarna av cellernas utseende sker gradvis, och inte ar entydigt benignt

eller malignt.

2.3 Cancerrisk vid EIN

Enligt det nationella vardprogrammet finns livmoderkroppscancer hos
omkring 30-50 procent av patienterna som fatt livmodern bortopererad pa
grund av en EIN-diagnos. I de fall man avstar kirurgi bedéms det finnas atta

procents arlig risk f6r utveckling till cancer.
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2.4 Behandling av EIN

EIN omfattas av det nationella vardprogrammet f6r livmoderkroppscancer.
Eftersom forekomsten av cancer vid en EIN-diagnos ar sa pass hog (30-50
procent) dr den primira behandlingsrekommendationen att operera bort
livmodern (hysterektomi) om kvinnan ar postmenopausal eller inte planerar att
téda barn. Den kirurgiska behandlingen ska da ske med viss skyndsamhet,
enligt det standardiserade vardforloppet inom 32 dagar. Hormonbehandling

1 kombination med noggrann uppféljning kan Gvervigas som alternativ till
operation i vissa fall, till exempel om kvinnan har 6nskemal om ytterligare
graviditeter, eller om en operation bedéms som riskabel pa grund av kvinnans
hilsotillstand.

Efter operationen underséks den bortopererade livmodern av en patolog.

Det forvintade 4r da att hitta cancer i 30-50 procent av fallen. Resterande har
EIN eller, i ndgra procent av fallen, en normal slemhinna. I de fall som varken
cancer eller EIN kan hittas i den bortopererade vavnaden, bedoms
EIN-omradet ha tagits bort i sin helhet i och med biopsin, till exempel nir
EIN sitter i en polyp.

2.5 Patologens arbete

Som stéd £6r patologens bedémning finns ett sa kallat KVAST-dokument
(KVAlitets- och STandardisering) fran Svensk Forening f6r Patologi. Det
nationella vardprogrammet linkar till KVAST-dokumentet.

Dokumentet innehillet:

e rckommendationer f6r diagnostiskt arbete
e information om var ytterligare stéd for diagnostisk bedémning kan hittas

e rckommendationer f6r kodning som sedan kan anvindas f6r gemensam

kvalitetskontroll.

2.5.1 Kvalitetssakring via Equalis

Som stéd fOr att kvalitetssakra patologernas arbete finns ocksa Equalisz.
De erbjuder tjanster for kvalitetssakring inom medicinsk diagnostik, det vill

siga external quality assurance (EQA) och insamling/sammanstillning

2 Equalis star for Extern kvalitetssakring inom laboratoriemedicin i Sverige, och ar ett ackrediterat
aktiebolag med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), Institutet fér Biomedicinsk
Laboratorievetenskap och Svenska Lakaresallskapet som agare. Verksamheten bygger pa extern
kvalitetssakring, utbildning, standardisering och kvalitetsutveckling inom bland annat inom
laboratoriemedicin.
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av kvalitetsindikatorer. Alla diagnostiklaboratorier kan delta i Equalis
kvalitetssakringsprogram. De som deltar far provpreparat frin Equalis,
analyserar detta och rapporterar sina resultat tillbaka. Equalis bedémer
resultaten och sammanstiller dessa i en rapport. Det ger deltagarna mojlighet
att jamfora sina resultat med andra och identifiera eventuella avvikelser.

For livmoderkroppsforindringar skickas prover ut vart fjarde ar.

2.6 Kodning

Kodning dr avgérande for en siker och effektiv vardkedja. Genom att anvinda
standardiserade koder — SNOMED och ICD - sikerstalls att patientens
diagnoser, behandlingar och vardhindelser dokumenteras pa ett enhetligt sitt.
Det mojliggor en korrekt journalforing, bittre kommunikation mellan

vardgivare samt gor uppfoljningen mer triffsiker.

2.6.1 SNOMED

Patologisvar kodas enligt Systematized Nomenclature of Medicine
(SNOMED). Det dr en omfattande medicinsk terminologi som anvinds for att
koda patologiska fynd och diagnoser. SNOMED kan inkludera specifika
begrepp for vivnadstyp, forandring och sjukdom. Vissa koder leder till
automatisk anmailning till tumorregistret, som den specifika koden for

EIN M83802, men dven liknande koder som ibland anvinds i stillet.
KVAST-dokumenten innehaller de rekommenderade SNOMED-koderna.

26.2 ICD

International Classification of Diseases (ICD) ér en kodning av diagnosen for
journalféring, statistik och fakturering. Kliniker sitter en ICD-kod baserad pa
patologens fynd. Trots att det finns en rekommenderad kod f6r EIN anvinds
andra koder. Den rekommenderade koden 4r 1D39.0, som dock dven kan

innefatta andra tillstdnd i livmodern.
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2.7 Registrering

EIN (vid val av kod M83802) och livmoderkroppscancer registreras idag i
Cancerregistret’. Endast livmoderkroppscancer, inte EIN, registreras i det
nationella kvalitetsregistret for gynekologisk cancer’. EIN registreras ofta i

Gynop-registret’, men kodningen ir troligen inte enhetlig.

3 Cancerregistret
4 Kvalitetsregistret for gynekologisk cancer (SQRGC)

5 Kvalitetsregistret fér benigna gynekologiska operationer



https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/cancerregistret/
https://statistik.incanet.se/gyncancer/
https://www.gynop.se/
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KAPITEL 3
Analys av forekomst av

EIN i Sverige

3.1 Metod

Inrapporterade data till de regionala tumérregistren (som ar underlaget for
Cancerregistret) for aren 2020-2023 har anvints i analysen. Data f6r 2024 har
inte analyserats eftersom inrapporteringen inte var fullstindig vid

analystillfillet. Férekomst har beriknats enligt féljande:

1. Antal tumorposter med SNOMED-kod:
a. EIN: M83802
b. Livmoderkroppscancer av endometrioid typ (den vanligaste varianten,

och den som dr kopplad till EIN): M83803

2. Berakning av aldersstandardiserad incidens. Detta anvinds som matt pa den
allminna risken i en befolkning att fa en diagnos.

3. Berikning av andelen tumorposter med EIN-diagnos som uppdaterats till
livmoderkroppscancer. Detta ger en indikation pa triffsikerheten i EIN-
diagnosen da man vid analys av den bortopererade livmodern kan férvantas

hitta cancer i ungefir 30-50 procent av fallen.

3.2 Resultat och slutsatser

I figur 1 nedan visas den alderstandardiserade incidensen for EIN respektive
livmoderkroppscancer. RCC:s analys bekriftar den 6verdiagnostik av EIN som
upptickts i Region Uppsala (Region 03). I 6vriga landet dr férekomsten lag
med viss inom- och extraregional variation 6ver tid, vilket kan férklaras av fa
fall och av olika sitt att koda.

Incidensen av livmoderkroppscancer visar pa samma sitt en viss variation éver
tid och mellan regioner utan att nagon region ar avvikande. Hir sticker alltsa

inte Region Uppsala ut.
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Figur 1a. Forekomst av endometrial intraepitelial neoplasi (EIN)/atypisk
hyperplasi (aldersstandardiserat). Den roda linjen visar riksgenomsnittet for
2023.
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I figur 2 nedan visas hur stor andel av EIN-diagnoserna som uppdaterades till
livmoderkroppscancer ar 2020—2023, i de fem regioner som hade fler dn

20 inrapporterade EIN-fall per ar. For de fem regionerna sammantaget var
andelen livmoderkroppscancer efter en preoperativ EIN-diagnos 26 procent,
vilket 4r 1 linje med det férvintade (se 2.4 Behandling av EIN). I Region
Uppsala (Region 03) ir andelen patagligt ligre, endast 6,7 procent. Det
bekriftar den 6verdiagnostik av EIN som beskrivits ovan, eftersom andelen

cancer skulle ha varit hogre om allt som opererats hade varit EIN.

Figur 2. Andel livmoderkroppscancer efter EIN-diagnos i de regioner som hade
fler an 20 rapporterade fall per ar, i procent, &r 2020-2023. Region Uppsala ar 03.
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KAPITEL 4

Workshop och
atgardsforslag

4.1 Genomforande av workshop

En heldagsworkshop genomférdes den 6 februari 1 Stockholm. Totalt 55
patologer, tumorkirurger 1 gynekologi och verksamhetschefer fran hilso- och

sjukvarden i hela landet deltog.

Dagen inleddes med en genomgang av Akademiska sjukhusets hindelseanalys.
Diirefter foljde presentationer om utredning, behandling och uppféljning av
EIN enligt vardprogrammet och KVAST-dokumentet samt en genomgang av
vilka kvalitetssakringssystem som finns inom patologi och exempel pa hur de

kan anvindas i praktiken.

Under det efterféljande diskussionspasset fick sju arbetsgrupper identifiera
utmaningar, ta fram atgirdstorlag och i méjligaste man foresla vilka aktorer
som dr mest lampliga for att utfora/verkstilla dtgirderna. Diskussionerna

utgick fran foljande fragestillningar:

Ar kvalitetssystemen adekvata och hur anvinder vi den data som finns?

Vem har 6verblick 6ver hela vardprocessen och vem ansvarar for att agera?

Hur kan bedémning och kodning av EIN bli mer enhetlig?

Hur kommunicerar vi risk med patienten?

4.2 Utvecklingsomraden och forslag pa
atgarder

Arbetsgrupperna identifierade utmaningar och kom med férslag pa atgarder

inom sex olika omraden.

4.2.1 Starkt anvandning av kvalitetssakringsprogrammen

Deltagarna var 6verens om att den externa kvalitetssakring inom
laboratoriemedicin som Equalis erbjuder dr ett bra verktyg for att 6ka

kvaliteten inom patologin. Men bade Equalis och deltagarna vittnade om
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att det finns en stor variation mellan laboratorierna bade nir det giller
deltagande, det vill sidga faktisk inrapportering till Equalis, och uppfoljning av
Equalis rapporter. Manga laboratorier saknar till exempel rutiner f6r hur
resultatet frain Equalis rapporter tas emot, sprids internt och anviands for att
utveckla verksamheten. Under workshoppen diskuterades ocksa vilka
medarbetare som deltar 1 inrapporteringen. Om exempelvis bara de mest
seniora patologerna deltar sa blir det inte ett representativt stickprov pa
laboratoriets verksamhet och kvalitet. Nagra upplever rapporterna som svara
att tolka utan vigledning, vilket férsvarar ett aktivt anvindande och spridning
av resultaten. Det finns ocksa funderingar kring den laga frekvensen pa
diagnostiska utskick. Analys av till exempel livmoderpreparat sker endast vart

fjarde ar och omfattar for narvarande endast fem fall.

Under workshoppen identifierades f6ljande atgirder for att forstirka

anvindningen av kvalitetssidkringsprogrammen:

e Rutiner som sikerstiller att kliniker/laboratorier deltar och tar emot
analyser: Varje klinik behdver prioritera det systematiska kvalitetsarbetet
och sikerstalla att det finns en struktur for att delta i Equalis program. Det
giller bade vem som utfor testen och hur resultatet analyseras tillsammans i
arbetsgruppen. Manga menar ocksa att det bor vara tvingade att delta i
kvalitetsprogram, bland annat for att kunna styrka sin behorighet infor
ackreditering.

¢ Eskaleringsmdjlighet: Det finns en 6nskan att Equalis ska ha mojlighet
att eskalera rapporter till verksamhetschef/processledare om Equalis
kontaktperson pa kliniken inte svarar pa rapporten. Detta for att sikerstalla
att kvalitetssystemen anvinds och fungerar.

¢ Fler diagnostiska utskick fran Equalis: Det finns en stor efterfrigan pa
en Okad frekvens av diagnostiska utskick. Manga skulle girna se att det
gjordes varje ar.

o Utvecklade rapporter: Vid forfrigan kan Equalis stotta klinikerna/
laboratorierna med tolkning av rapporten, men det finns ocksa 6nskemal
om forenklade rapporter f6r “lekmin”. Dessutom finns det ett behov av
populationsbaserade rapporter, det vill siga mojlighet att koppla pa data
fran RCC. Detta skulle ge en bittre helhetsbild och underlag f6r
kliniken/laboratorierna att snabbare finga upp fel.

e Resurser: De patologer som bistir Equalis med fall och tolkning behéver
resurser fOr detta, till exempel sa att arbetet kan utféras under ordinarie
arbetstid.

14
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4.2.2 Utvecklade kodverk inom patologi

Bade tolkning och uppféljning férsvaras av att det saknas en faststilld
ICD-kod f6r EIN och av att fljsamheten till rekommendationerna for
SNOMED-kodning kan variera i landet.

Varierande foljsamhet giller ocksa hur mycket man anvinder KVAST-
dokument som vigledning i verksamheten. Vidare saknar kodverket idag en
tydlig forvaltning.

Under workshoppen identifierades féljande atgarder kring kodningen:

e Uppdatering av koderna: Det kan vara aktuellt att uppdatera
SNOMED-koderna som inte uppdaterats sedan 1990-talet. Dessutom
foreslas att Socialstyrelsen bor klargéra om EIN ska kodas med ICD-kod
D07.0. I samband uppdateringen behéver detta tydligt kommuniceras for
att sikerstalla att koderna betyder samma sak i hela landet.

e Stirkt foljsamhet till koderna: Implementering av koderna 1 KVAST-
dokument dr en viktig nyckel. Forslagsvis tas en lathund/kortversion av
rekommendationer f6r SNOMED-kodning fram for att stirka foljsamheten
och se till att alla kirurger anvinder ICD-koden f6r EIN. Ytterligare ett
forslag dr att ga igenom KVAST-dokumentens kodningsrekommendationer

pa klinikernas likarmoten for att skapa samsyn kring vad koderna betyder.

4.2.3 Starkt kunskapsdelning och okat processtank vid
premaligna tillstand

Premaligna tillstind, som EIN, dr omvittnat svara att diagnostisera. Studier
visar att det dven mellan mycket erfarna patologer forekommer en variation vid

bedémning av samma preparat.

Det finns stora skillnader mellan laboratorierna i huruvida det finns en
specialisering, och att det dirmed exempelvis finns patologer som ir inriktade
pa gynekologisk patologi. Det dr ocksa stora skillnader 1 hur pass ensam
patologen ir i sitt bedémningsarbete. Strukturerna f6r hur man fragar kollegor
om rad vid bedomning skiljer sig at, till exempel om man har en sa kallad

referenspatolog (regional subspecialist).

Patologens svar dr ett helt avgérande underlag f6r kirurgens behandlingsval.
Med flera kirurger som opererar pa en klinik kan det bli lingt mellan tillfdllena
som den enskilda kirurgen behandlar en patient f6r EIN, vilket gor att det

sillan utvecklas ett lirande om diagnosen.
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Bade patologer och kirurger efterfragar ett 6kat lirande, inom respektive
specialitet och gemensamt. Idag ar multidisciplinir konferens (MDK) standard
vid manga maligna tillstind men den strukturen 4r mindre utvecklad vid de
premaligna tillstinden, dven om vissa klinker har MDK:er for cervixdysplasi,
dir dven EIN kan inga.

Under workshoppen belystes att den traditionella indelningen 1 benign och
malign stiller till det vid premaligna tillstind. Det saknas ofta former f6r
avstamningar och radfragning, vilket gor att det krivs enskilda initiativ for
kommunikation mellan kirurger och patologer. For att efterleva SVF-malen’
och andra krav pa skyndsam hantering upplevs det att fokus ligger pa snabb

handldggning snarare dn pa kvalitet.

Under workshoppen identifierades en rad dtgirder pa nationell, regional och

lokal niva for att stirka kunskapsdelningen och 6ka processtinket.

» Processledare och MDK f6r premaligna tillstind: Aven premaligna
tillstaind bor ha processledare pa samma sitt som maligna tillstand.
Processledaren f6r livmoderkroppscancer i respektive sjukvardsregion skulle
kunna vara den som tar ett 6kat ansvar for EIN och driver pa ett 6kat
processtink for optimal vard. MDK:er bor finnas dven for premaligna
diagnoser eftersom tillstindet ofta faller mellan benignt och malignt. Ett
alternativ till MDK dr att EIN-fallen i hogre grad diskuteras pa befintliga

ronder.

6 Enligt det standardiserade vardforloppet (SVF) fér livmoderkroppscancer ska det hogst ta 32
kalenderdagar mellan beslut om valgrundad misstanke till start av forsta behandlingen.
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e Referensgrupp: Idag finns referenspatologer som dr knutna till
universitetssjukhusen. Manga lyfte 6nskemal om en organisation med en
referensgrupp — i stillet for en referenspatolog att vinda sig till — som
tillsammans kan gora konsensusbedémningar 1 syfte att minska risken for
felaktiga bedomningar.

o Utbyggnad av digital patologi: Idag saknas ofta nationellt normerande
bildbanket” med bra sékfunktioner och kunskapstester. Digital patologi
skulle dven sdnka tréskeln f6r kommunikation och granskning utanfor de
regionala granserna. For att gora detta 1 nuldget kravs det att man skickar
mikroskopiglas per post. Hir beh6vs dock en gemensam juridisk tolkning

for att kunna dela data och komma 1 ging med anvindning av Al-modeller.

e Forstaelse for att det inom SVF finns méjlighet att utreda vidare:
Manga kidnner sig stressade av SVF-tiderna. Det dr viktigt att fler har
forstaelse for att det 1 svarutredda fall gar att géra en preliminir kodning

och pa sd vis forlinga utredningstiden.

4.2.4 Utvecklade register

Under workshoppen diskuterades hur premaligna tillstand ska bedémas och
vilka registreringar som beh6vs f6r en férbittrad uppfoljning.

Manga vittnar om journalsystem med forinlagda koder som kan vara obsoleta
och som inte gar att redigera. Dessutom kan det vara svart att fa atkomst till
data.

Foljande atgirdspunkter identifierades under workshoppen:

e Inklusion av EIN i kvalitetsregister: Manga 6nskar automatoverféring

fran journalsystemen till olika register. Det finns ocksa en vilja att utreda

7 Det finns en bildbank for bland annat cervixdysplasier.
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vidare om EIN ska ing4 i det nationella kvalitetsregistret. Aterkopplingen
fran kvalitetsregistren kan ocksa utvecklas till att bli mer pedagogisk och
littéverskadlig.

e Bittre kontroll med hjilp av interna diagnosprofiler: For att uppticka
eventuell glidning i diagnostik bor klinikerna ta fram interna diagnosprofiler

som anger vad som ir ”lokal normalfrekvens” for olika tillstand.

4.2.5 Storre mojligheter till kompetensutveckling for
patologer

Det rader brist pa patologer och arbetsbelastningen dr hog. Det gor det svart
for patologer att delta i kompetensutveckling och kvalitetsarbete. Det finns
ocksa brister i strukturerna for fortbildning. Fére pandemin fanns en mer
etablerad struktur for fortbildning. Denna har inte aterupprittats fullt ut och
nir fortbildningstillfillen genomférts har deltagandet varit lagt. For mer
specialiserade kurser krivs ett stabilt deltagarunderlag, vilket kan vara sviart att
sikerstilla for ett relativt litet specialistomrade som patologi. Flera regioner

tilliter idag inte medarbetare att resa pa kurs utomlands.

Under workshoppen diskuterades en rad moijliga atgirder:

e Okat deltagande i kvalitetskontroller: Verksamhetschefen behover géra
det obligatoriskt att delta i interna och externa kontroller samt
kvalitetskontroller pa individniva. Det dr viktigt att kontrollerna inte enbart
liggs pa den mest kompetenta kollegan i patologteamet. Ett konkret
exempel dr att infora ett personligt test, motsvarande det brittiska Personal
Proficiency Assessment som finns for olika nivaer (ST-ldkare, specialist).

e Okad intern dialog for gemensamt lirande: Verksamhetschefen bér
frimja en kultur av gemensamt lirande och uppmuntra till medverkan i
nationella vardprogramgrupper och KVAST-grupper samt gora det mojligt
att avsitta tid f6r kompetensutveckling och kvalitetsarbete. Patologi ir en
kunskapstit specialitet som kriver kontinuerlig uppdatering. Det handlar
bade om sjilvstudier dar artiklar dr den primara utbildningskallan samt att

mojlighet att diskutera med kollegor.

¢ Grundutbildning i kvalitetssidkring: ST-patologer bor utbildas i
kvalitetssakring samt fa f6rdjupa sig i KVAST-dokument och i SNOMED.
Aven mingdtrining — operationspreparat och biopsier — behévs for att

upparbeta en referensbank.
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4.2.6 Forbattrad kommunikation med patienten vid
premaligna tillstand

Behandlingsbeslut vid cancer stiller alltid héga krav pa dialog mellan likare och
patient, for att patienten ska kdnna sig delaktig 1 beslutet och ha realistiska
torvintningar pa resultatet. Den férvintade nyttan av behandlingen vigs mot
risken for biverkningar. Vid forstadier till cancer, som EIN, tillkommer en
svarighet eftersom nyttan med behandlingen ér svarare att beskriva.
Behandlingen ska inte bota en pagiende sjukdom utan eliminera en statistisk
risk f6r cancer, alltsd en risk som dr beriknad pa gruppniva. Det kan finnas
skillnader i hur likaren och patienten virderar risken f6r sjukdom, dar

patienten kan ha helt andra perspektiv och virden att ta hinsyn till.
Foljande diskuterades under workshoppen:

e Forbittrad patientinformation: Det finns behov av st6d f6r dialogen,
1 form av patientinformation om sjukdomen och behandlingen. Ett exempel
pa ett liknande material 4r det som idag finns f6r PSA-testning, vilket tydligt

besktiver for- och nackdelar med testningen/behandlingen.
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BILAGA 1

Forteckning over aktorer
som kan verkstalla
atgardsforslagen

Aktor

Atgard

Nationell niva

Vardprogramgruppen

Vardprogramgruppen kommer att kontakta Socialstyrelsen kring kodning
och foresla ett fortydligande kring ICD-koden DQ7.0.

Fortsatt diskussion i vardprogramgruppen om eventuell inklusion av
premaligna tillstand i kvalitetsregister.

Vardprogramgruppen utreder frigan om hur kommunikation med patienten
kring risk kan forbattras.

Vardprogramgruppen kommer i sin reviderade upplaga betona att EIN bor
granskas av referenspatolog.

Svensk Forening for
Patologi (SVFP)

SvFP kan utforska méjligheterna till kompetensutveckling samt delning av
kunskap och data, exempelvis titta vidare pa Personal Proficiency
Assessment.

Equalis

Equalis stéller sig positiva till utveckling av deras tjanster i dialog med
deras expertgrupper och kan erbjuda stdd for tolkning av resultat.

Ett exempel &r samarbete mellan RCC och Equalis kring att utveckla
pedagogiska rapporter kopplade till populationsbaserad data.

| samarbete med SvFP har Equalis nu borjat titta pa utveckling av digital
patologi.

Regional niva

Regionerna

En viktig del av arbetet handlar om att regionerna underlattar
kvalitetsarbetet, exempelvis genom justeringar i journalsystem for kodning,
delning av data regionalt och infrastrukturen kring kvalitetssakring, till
exempel hur Equalis rapporter tas om hand och fdljs upp.

Dessutom behdver regionerna séatta fokus pa hur processarbetet kring
premaligna tillstand kan forbattras, till exempel med processledare och
multidisciplindra konferenser.

Lokal niva

Sjukhusen/klinikerna

En stor del av atgarderna pa lokal niva handlar om att framja en larande
kultur med processténk i verksamheterna, samt att uppdatera rutiner for att
rapportera in och analysera data, uppmuntra regionalt och nationellt
professionsspecifikt kvalitetsarbete. Dessutom kan man i vissa fall behéva
fortydliga hur SVF-kodningen ska anvandas respektive kan anpassas vid
tillstand som kraver mer utredning for att minska pa "produktionsstressen”.
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