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Forord

Insjuknandet i cancer i Sverige 6kar for varje ar. Ar 2012 drabbades cirka
53 000 individer av cancer. En évervagande majoritet av dessa far sin
diagnos och behandling inom lanssjukvarden.

Diagnostik och behandling av patienter med cancer forandras kontinuer-
ligt i takt med den snhabba kunskapstillvaxt som sker inom sjukdoms-
omradet. Utredningen om en nationell cancerstrategi lamnade i betdnkan-
det En nationell cancerstrategi for framtiden omfattande forslag for en
battre cancervard inom foérebyggande arbete, tidig upptéackt, diagnostik,
behandling, palliativ vard, kunskapsbildning och kunskapsspridning.
Betankandet bedomde att det i framtiden krévs en tydligare ansvarsupp-
delning, mellan universitetssjukhus och 6vriga sjukhus i regionerna, samt
inbdrdes mellan de olika universitetssjukhusen, for att uppna tillracklig
koncentration av patienter och en resurseffektiv vard. Sarskilt poangtera-
des detta for ovanliga cancerformer, avancerade behandlingar och
mycket kostsam teknologi. Ett mycket viktigt motiv for en tydligare
profilering av sjukhusen bedémdes den forvantade begrénsningen i
tillgang pa specialistkompetens vara. Samtidigt som patienterna staller
tydliga krav pa koncentration av ovanliga och komplicerade atgarder
framfor de ocksa tydliga krav pa decentralisering av vanligt fore-
kommande vardinsatser och pa en fast vardkontakt nara hemmet.

Denna rapport belyser hur nationell samordning mellan sjukvardshuvud-
mannen bor utvecklas i fragor som rér vem som gor vad var i cancer-
varden pa nationell niva.

Sveriges Kommuner och Landsting
Avdelningen for vard och omsorg

Stockholm, 11 september 2013

Géran Stiernstedt .
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Sammanfattning

Cancervarden i Sverige ar decentraliserad. Det innebér att férbyggande
insatser, diagnostik, behandling, uppfoljning och palliativ vard till allra
storsta utstrackningen sker inom lanssjukvarden, oftast nara patientens
boende.

Utvecklingen inom cancervarden har under de senaste decennierna
praglats av en uttalad kunskapsutveckling. Introduktion av nya komplexa
teknologier for diagnostik och behandling staller krav pa samverkan i
team med foretradare for flera specialiteter. Etablering av sadana behand-
lingsteam &r en stor investering som bor vara tillganglig for ett sa stort
patientunderlag som mojligt. Den vidare utvecklingen av varden forut-
sétter fortlopande utbildning av behandlingsteamen och en stark klinisk
forskning. Detta gynnas av en vardstruktur som innebér att farre vard-
givare utfor denna vard at fler patienter. Flera studier har ocksa visat ett
samband mellan volym och kvalitet.

En annan tydlig utveckling ar patienternas ¢kande krav pa delaktighet
och inflytande i varden. Uppfoljningar pekar pa att vardinnehallet
varierar i landet for patienter med ovanlig cancer och for patienter som
har behov av mycket komplexa vardinsatser. Detta uppmarksammas av
patientforetradare som stéller krav pa att fa vardinsatser dar vardresul-
taten ar de basta.

I maj 2011 sl6t darfor regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting
en dverenskommelse syftande till att landstingen ska pabdrja arbetet med
en nivastrukturering pa nationell niva for sallsynta och sarskilt svar-
bemaéstrade cancersjukdomar.

Rapporten belyser hur nationell samverkan mellan sjukvardshuvud-
mannen bor utvecklas for att stodja en nationellt nivastrukturerad cancer-
vard dar sarskilda vardinsatser koncentreras till ett fatal (farre &n sex)
vardgivare. Detta for att sakra en fullgod och jamn vardkvalitet, dels for
insatser till patienter med mycket ovanlig cancer och dels for séarskilt
komplexa vardinsatser.

Ett langsiktigt mal ar att nivastrukturering ska vara en del i kunskaps-
styrning av varden. | nationella vardprogram bor det finnas definierat vad
som ska goras pa vilken niva i varden. Cancerpatientens vardprocess &r
den givna utgangspunkten for alla enskilda vardinsatser. Den nationella
utforaren av vard har att samverka med regionala och lokala vardutforare
i nationella multidisciplinara konferenser dar vardinsatser for utredning
och behandling diskuteras och planeras. For trygghet och kontinuitet ska
patienten ha en fast vardkontakt, oftast en kontaktsjukskoterska.
Uppfdljning av vardinsatserna gors i nationella kvalitetsregister av den
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som ansvarat for aktuell diagnostik eller behandling. Resultatet av
uppfoljningen blir styrande for utvecklingen av varden inom omradet.

Rapporten lagger foljande forslag:

1. Handlaggningsgang vid nationell nivastrukturering

Regionala cancercentrum (RCC) har som en uppgift att medverka till en
optimal nivastrukturering av cancervarden inom sin sjukvardsregion.
Motsvarande plattform for nationellt nivastruktureringsarbete finns for
nérvarande inte. RCC i samverkan (regionala cancercentrums nationella
samverkansgrupp) foreslas darfor ta ansvar for processen att bereda
forslag om nationell nivastrukturering av en given vardinsats vid cancer.
Sarskilda resurser bor avsattas for detta.

Beredningsprocessen ska vara transparent och inkludera en I6pande
information till sjukvardshuvudmannen. Beredningen startar med att en
medicinsk sakkunniggrupp, forstarkt med patientforetradare, bedémer
vad som ar god kvalitet med patientperspektiv vid en given vardinsats.
Sakkunniggruppen tar fram ett underlag for vidare beredning av RCC i
samverkan. Efter avstdmning med landstingens tjanstemannaledningar
skickas underlaget pa remiss till regioner/landsting. Samtidigt stalls
fragan vilka regioner som anser sig kunna utféra den aktuella vard-
insatsen med de krav som ar uppstallda. Efter att ha tagit del av remiss-
svaren formulerar RCC i samverkan en beslutsrekommendation om
nationell nivastrukturering pa basen av den beredning som gjorts och
sjukvardhuvudmannen har sedan att ta stallning till och besluta om
forslaget. En schematisk bild dver handlaggningsgangen aterfinns pa
sidan 46.

2. Pilotomraden for nationell nivastrukturering

Tre pilotomraden for nationell nivastrukturering har pabérjats och ska
slutforas av RCC i samverkan.

Under utredningen har medicinska sakkunniggrupper gett forslag till
nationell koncentration av vardinsatser inom tre canceromraden (penis-
cancer, matstrups- och 6vre magmunscancer och mjukdelstumorer
bakom bukhdlan — sa kallade retroperitoneala sarkom). Behandling av
peniscancer foreslas koncentreras till sex enheter samt for vissa
komplexa ingrepp till tva enheter. Operation av retroperitoneala sarkom
foreslas koncentreras till tre enheter. Betraffande matstrupscancer och
cancer i 6vre magmunnen var sakkunniggruppen primart enig om att
denna kirurgi borde koncentreras till fyra enheter i landet. | efterhand har
emellertid avvikande uppfattning annonserats fran tre deltagare i sak-
kunniggruppen.

Forslagen kommer att beredas vidare som beskrivits ovan i punkt 1.
Utredningen foreslar en forsoksperiod pa 3-5 ar da detta arbetssatt provas
for nationella vardinsatser vid fler cancerdiagnoser.
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3. Inrattande av nationella multidisciplinara konferenser

Enheter som utfor region6vergripande hogspecialiserad cancervard bor
ha ansvar att i samverkan med lans- och regionsjukvarden genomfora ett
fortlépande informationsutbyte. En regelbunden multidisciplinar
nationell cancerkonferens” foreslas, dar den nationella vardutforaren
tillsammans med remitterande enheter medverkar. Utvecklingen av en
generisk struktur for en sadan nationell cancerkonferens ar angeldgen och
har paborjats.

4. Inrattande av nationell cancerguide

| Patientmaktsutredningen [2] foreslas olika atgarder for att starka
patientens stallning i varden.

For att ge mojlighet at cancerpatienter och narstaende att géra reella och
rationella val foreslas att nationella vardgivare ska presentera en
kvalitetssakrad, strukturerad och lattillganglig information om innehall
och resultat av sin verksamhet. En sddan “nationell cancerguide” bor
inrattas inom webbplatsen 1177.se, som redan innehaller en omfattande
avdelning om cancer samt en elektronisk katalog 6ver vardenheter i hela
landet. 1177.se kan darfor utgora en bra grund att bygga vidare pa,
eftersom mycket redan finns pa plats.
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Uppdraget

1 maj 2011 sl6t regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting en
dverenskommelse syftande till att landstingen ska paborja arbetet med en
nivastrukturering pa nationell niva for séllsynta och sarskilt svarbemast-
rade cancersjukdomar.

Forslaget till nationell samordning ska vara utformat sa att en koncentra-
tion av vardatgarderna leder till en 6kad vardkvalitet och forbattrade
vardresultat, ett mer effektivt utnyttjande av hélso- och sjukvardens
resurser samt starker forutsattningarna for klinisk forskning. Det ska vara
vardeskapande for patienten och saledes vara baserat pa ett patient-
fokuserat synsatt.

Forslaget ska enbart omfatta sddana cancersjukdomar eller atgarder som
bor koncentreras till farre &n sex platser i landet darfor att de

e har lag volym (= ovanlig cancer) och/eller
e kréver omfattande kunskap och kompetens och/eller
e kréver avancerad teknisk utrustning

Sjukdomar och atgarder som bor koncentreras till farre platser av lang-
siktiga kompetens-, forsorjnings- eller sarskilda forskningsskal ska ocksa
uppmarksammas i forslaget.

Uppdraget skulle genomforas under 2011— 2013. Forsta aret skulle
underlag inhdmtas fran berérda aktorer for att

e beskriva nuvarande struktur,

o foresla vilka sjukdomar och atgarder som ska samordnas
nationellt,

e ange vilka kriterier som bor vara uppfyllda for att en viss atgard
ska utforas vid ett sjukhus eller en vardinrattning.

Under ar tva skulle ovanstaende forslag vara foremal for en bred
diskussion och forankring infor beslut. | arbetet ingar aven att beskriva
hur beslut om nationell samordning ska tas. Arbetet skulle koordineras
och ledas av Regionala cancercentrums samverkansgrupp.
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Forsta delen av uppdraget skulle redovisas till Socialdepartementet den
1 september 2012 och forslag till beslut och beslutsgang ska presenteras
den 1 september 2013. Slutrapport samt redovisning av medlens
anvandning ska redovisas 31 december 2013.
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Arbetets organisation och
genomforande

Till projektledare utsdgs Anders Thulin, som sedan 1 april 2012 arbetat
deltid pa Avdelningen for vard och omsorg vid Sveriges Kommuner och
Landsting, SKL. Pa grund av den tid det tog att frigora projektledaren for
detta arbete fordrdjdes projektarbetet initialt. Till projektet har en arbets-
grupp med regionala representanter knutits. Arbetsgruppens samman-
sattning redovisas i bilaga 1.

Under utredningens gang har projektledaren I6pande haft dialog med
styrgruppen som utgjorts av RCC i samverkan.

Den 1 september 2012 6verlamnades en delrapport till Socialdeparte-
mentet — Annu béttre cancervérd, en delrapport om nationell sam-
ordning av delar av den hogspecialiserade cancervarden [3].

Patientmedverkan

Det viktigaste sklet for nivastrukturering &r att astadkomma en 6kad
vardkvalitet och forbattrade vardresultat for patienterna. Patienternas syn
pa vad som &r vasentligt i den samlade vardprocessen ar darfor viktig vid
utformningen av ett systematiskt arbetssatt for nivastrukturering. Under
projektet har vid upprepade tillfallen foretradare fran patientfreningar
inbjudits till méten dar diskussioner kring aktuellt utredningsarbete
genomforts (bilaga 2). De synpunkter som patientforetradarna framfort
vid dessa mdten har arbetats in i det forslag till arbetsmodell, som
presenteras i denna rapport.

Moten och diskussioner

Under utredningsarbetet har stor vikt lagts pa att i hela landet fora
diskussioner med foretradare for professionen, administrativa lednings-
funktioner samt beslutsfattare i varden. Saledes har olika moéten och
Overlaggningar genomforts med foretradare for myndigheter, huvud-
méannens politiska foretradare och tjanstemannaledningar, professionella
foreningar och foretradare for sjukvardens linjeorganisation. Vidare har
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intervjuer genomforts med regeringens tidigare cancersamordnare och
med foretradare for hdgspecialiserad vard inom Socialstyrelsen (bilaga 2).

Pilotforsok

Inom ramen f6r utredningen har ”pilotférsok’ inom tre canceromraden
genomforts for att belysa mojligheten att tillsammans med professionen
ta fram medicinskt underlag for nationell nivastrukturering inom cancer-
varden. De tre cancerdiagnoserna ar peniscancer, retroperitoneala sarkom
och cancer i matstrupe och évre magmun. Valet av diagnosgrupper
gjordes pa basen av patientvolym, komplexitetsgrad av kirurgisk eller
onkologisk behandling och méjlighet att genom nationellt koncentrerad
kirurgi fa kvalitetsvinster inom vard, utbildning, forskning och utveck-
ling. De medverkande professionella grupperingarna vid genomférandet
av pilotforsoken har antingen utgjorts av nationell vardprogramgrupp,
styrgrupp for nationellt kvalitetsregister eller av representanter utsedda
av respektive RCC (bilaga 3). | kapitel 12 ges ett sasmmandrag av detta
arbete.
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Beskrivningar och
definitioner

Vardprocessen

Vid diskussioner kring nivastrukturering ar det viktigt att betrakta vard-
processen i sin helhet och att géra det ur patientens perspektiv.
Vardprocessen omfattar alla vardinsatser patienten far under sin cancer-
sjukdom; fran den forsta kontakten med varden till att patienten blivit
frisk, eller inte langre kan botas och far palliativ vard fram till livets
slutskede.

Nationella vardprogram

Innehallet i varden beskrivs i vardprogram. Inom ramen for regionala
cancercentrums arbete utarbetas nationella vardprogram enligt ett
nationellt styrdokument faststéllt av Regionala cancercentrum i sam-
verkan [4]. Vardprogrammen utformas av nationella arbetsgrupper med
representanter fran samtliga regioner. Till respektive grupp knyts exper-
ter fran olika yrkeskategorier, representanter for de olika vardnivaer som
ar engagerade i patientens vard och patientrepresentanter. De nationella
vardprogrammen grundas pa basta mojliga medicinska kunskap. De
flesta vardprogram &r diagnosspecifika, men vardprogram utarbetas aven
for nagra diagnosévergripande omraden, som till exempel palliativ vard
och cancerrehabilitering.

| uppdragen till de nationella vardprogramgrupperna ingar att ge underlag
for nivastrukturering och att ange rimlig omhandertagandeniva for olika
insatser i vardkedjan.

For vl fungerande vardprocesser finns ett antal funktioner som &r
centrala, oberoende av diagnos:

Multidisciplinar konferens (MDK)

Vid multidisciplindra konferenser (aven kallade multidisciplindra ronder)
beddms patienter gemensamt av olika specialister. Vanligtvis deltar
onkolog, kirurg, specialist inom bild- och funktionsmedicin, patolog och
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kontaktsjukskoterska. Den exakta sammanséttningen kan variera
beroende pa aktuell diagnos. Den multidisciplinara konferensen for en
given patient kan aga rum vid mer &n ett tillfalle under vardforloppet; till
exempel fore stallningstagande till kirurgi men ocksa efter kirurgin da
vidare vard planeras med utgangspunkt fran resultatet av patologisk
anatomisk understkning av operationspreparat.

Kontaktsjukskdoterska

En kontaktsjukskoterska som &r sarskilt insatt i patientens cancersjukdom
ska vara latt tillganglig och se till att patienten far en skriftlig vardplan.
Kontaktsjukskoterskan svarar pa fragor, ger rad och information, bevakar
och samordnar tider for mottagningsbesdk och undersékningar och
erbjuder stod till patient och narstaende. En definition av kontaktsjuk-
skoterskans funktion och ansvar har utarbetats av en nationell arbets-

grupp [5].

Fast vardkontakt

Varije patient har rétt till en fast vardkontakt, som ska svara for kontinui-
tet och pa olika satt underlatta patientens vardkontakter under hela vard-
processen (8§ 29a, Halso- och sjukvardslagen). Ofta ar den fasta vard-
kontakten en kontaktsjukskoterska, men for patienter med livshotande
tillstand ska den fasta vardkontakten vara en legitimerad lakare med
ansvar for att samordna och planera patientens vard. Den fasta vard-
kontakten ska ha god kunskap om de enskilda vardinsatserna och deras
betydelse for den sammanhallna vardprocessen, oavsett var vardinsatsen
utfors. En god samverkan mellan den lakare som ar patientens fasta vard-
kontakt och kontaktsjukskoterskan ger bra forutsattningar att genomfora
den planerade vardprocessen.

Begreppet nivastrukturering

Nivastrukturering handlar inte om att koncentrera patientens hela vard-
process till ett eller ett fatal centrum inom ett landsting, en region eller
nationellt. I stallet handlar det om att strukturerat se dver hela vard-
processen, sa att den samlade varden for patienten blir av sa god kvalitet
som mojligt. Vissa insatser i vardkedjan sker inom narliggande primér-
vard eller vid patientens hemsjukhus. Andra atgarder kan vara aktuella att
koncentrera till farre sjukhus om en sadan koncentration forvantas
medféra en 6kad vardkvalitet och forbattrade vardresultat.

Nivastruktureringen innebar darmed att man gor en medveten och
planerad arbetsfordelning for de olika insatserna i vardprocessen
mellan olika vardenheter, baserad pa fakta och for att alla patienter
ska fa en god och jamlik vard. Detta ska inte uppfattas hierarkiskt utan
mera ses som ett arbetssatt dar flera vardgivare samverkar i en process-
orienterad cancervard.

Nivastrukturerad cancervard — 14
for patienternas basta



Lokal nivastrukturering

Nivastrukturering inom ett givet landsting/region innebér att huvud-
mannen koncentrerar mer ovanliga eller resurskravande vardinsatser
inom cancervarden till farre sjukhus. Det kan ocksa innebéra en
decentralisering av vissa atgarder, for att dessa ska utforas sa nara
patientens hem som mojligt. Inte minst galler det uppféljning och
palliativa insatser.

Regional nivastrukturering

Nivastrukturering i en sjukvardsregion innebar att en vardinsats inte
genomfors inom ramen for lanssjukvarden i varje landsting, utan istallet
koncentreras till en vardgivare i sjukvardsregionen, vanligen till ett
universitetssjukhus. Detta ar emellertid inte statiskt. Utvecklingen har
ibland inneburit att behandlingsinsatser som stralterapi, kemoterapi och
viss kirurgi, som initialt varit koncentrerade till universitetssjukhus,
decentraliserats till lanssjukvarden. Administrativa och ekonomiska
forutsattningar for regionala vardinsatser laggs fast genom éverens-
kommelser mellan huvudmannen i regionsjukvardsavtal eller mot-
svarande. Dessa ser olika ut i de olika sjukvardsregionerna. Nagra
formella 6verenskommelser om innehéllet i de regionala vardinsatserna
har vanligen inte funnits. Avsikten &r att varje RCC nu ska medverka till
en optimal nivastrukturering i sin sjukvardsregion genom en regional
plan som implementeras.

Nationell nivastrukturering

Nationell nivastrukturering innebar att en given vardinsats inom cancer-
varden inte utfors inom alla sjukvardsregioner utan koncentreras till
nagot eller nagra sjukhus i landet. Detta kan dock forandras Gver tiden.
Till exempel kan introduktionen av en ny behandlingsform ske vid nagra
fa vardenheter i landet for att senare da den ar battre dokumenterad
utforas av flera vardgivare.

Rikssjukvardsnamnden (RSN) kan besluta om nationell nivastrukture-
ring, med konsekvens att verksamheten ska koncentreras till en eller tva
vardgivare i landet. En 6versyn av arbetet med rikssjukvardsfragor vid
Socialstyrelsen har nyligen genomforts [6].

Aven sjukvardshuvudmannen i landsting eller regioner kan fatta
bindande 6verenskommelser om samverkan mellan sjukvardsregionerna.
| denna rapport beskrivs ett forslag till arbetsgang for att na sadana
Overenskommelser.
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Vardvolymens betydelse

Vardkvalitet

Gott medicinskt handlande baserar sig pa en vél inévad férmaga att
tillampa inhdmtad kunskap och fardighetstraning — ”6vning ger fardig-
het”. Inom den medicinska professionen har en diskussion rérande
sambandet mellan vardvolym och vardkvalitet pagatt lange. | en forstudie
fran Statens Beredning for medicinsk Utvardering (SBU) konstateras att
det finns ett evidensbaserat samband mellan vardvolym och vardkvalitet,
men att den vardvolym som kravs for “’best practise” kan vara relativt Iag
[7]. Cancervarden har emellertid genomgatt starka férandringar under de
senaste decennierna och den utvecklingen forvantas fortsatta [8]. | det
perspektivet far retrospektiva studier baserade pa data fran cancer-
registret och liknande kéllor, som inte ar utformade ur ett forsknings-
perspektiv, darfor ett begransat vérde for att bestamma den vardvolym
som behovs for na optimala vardresultat i framtiden.

Utbildning

Den snabba utvecklingen inom den higspecialiserade cancervarden
staller sarskilda krav pa utbildning och fortbildning av ber6rda vardteam.
Utveckling av simulatortraning i traningscenter ar ett viktigt tillskott for
sadan utbildning, men den kan inte ersétta den utbildning vardteamet far
genom att utfora reella komplicerade verkliga” virdinsatser. En natio-
nell nivastrukturering kan vara nddvandig for att man tillfredsstallande
ska kunna ge god utbildning i atgarder gallande ovanlig cancer och
komplexa vardinsatser.

Forskning

Forutsattningar for klinisk forskning inom ett givet canceromrade uppstar
nar det finns tillgang till tillrackligt stora patientgrupper. Det kan losas
genom samarbete i sa kallade multicentriska studier, men ibland krévs
det en direkt koncentration av varden. Unika mojligheter for klinisk
forskning uppstar da nationell nivastrukturering genomforts vid vard av
sarskilt ovanliga cancerdiagnoser eller for sarskilt specialiserade vard-
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insatser. Vardgivare som utfor nationella vardinsatser ska darfor ha en
stark anknytning till val etablerade forskargrupper. De har ocksa ett
ansvar att medverka vid introduktionen av nya komplexa
behandlingsmodaliteter.
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Patientperspektivet

Den nyligen publicerade patientmaktsutredningen [2] ger uttryck for
viljan att starka patientinflytandet i varden. Utredningen foreslar en ny
patientlag med fokus pa information, samtycke, patientens delaktighet
och medverkan i varden. Utredningen foreslar ocksa att patienter ska
kunna valja offentligt finansierad 6ppen specialistvard inom hela landet.

Erfarenheten fran de moéten som utredningen genomfért med patient-
organisationer (bilaga 2) &r att patienterna genomgaende efterfragar hog-
specialiserade séllan forekommande vardinsatser dar kvaliteten dr bést.
Avstandet till vardgivaren anses i detta sammanhang vara av under-
ordnad betydelse. Samtidigt betonar patientorganisationerna att alla
cancerpatienter har ett stort behov av en fast vardkontakt i sin narhet och
de understryker betydelsen av val fungerande samband mellan lokal,
regional och nationell vardgivare, s att alla parter har tillgang till
relevant information.

Patientorganisationerna lyfter dven vikten av att narstaende ges mojlighet
att vara delaktiga i varden. Nar en vardinsats sker langt fran patientens
hem &r det ur ett patient- och narstaendeperspektiv viktigt att beakta den
praktiska méjligheten for narstaende att narvara i samband med vard-
insatsen.
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Nagra internationella
observationer

Kunskapstillvaxten inom canceromradet driver fram en okad specialise-
ring som i sin tur banar vag for en koncentration av varden. En tydlig
trend &r samtidigt att cancervarden blir alltmer patientcentrerad och
individualiserad. Fokus riktas alltmer pa sakerhet och kvalitet och vid
bedémning av vardens kvalitet far vardresultatet ur patientens perspektiv
en allt storre betydelse. Patienternas krav pa inflytande for att fa ”den
bista varden” blir allt tydligare. Detta &r en utveckling som sker i manga
europeiska lander.

Rare Cancer Europe (RCE) ar en sammanslutning av olika intresse-
grupper inom canceromradet i Europa. RCE avser med “rare cancer” de
cancerdiagnoser som arligen drabbar farre an 6 individer per 100 000
invanare. Med den definitionen blir det manga cancerdiagnoser som
réknas till ovanlig cancer (cirka 180) och sammanlagt svarar de for drygt
20 procent av det totala cancerinsjuknandet. Patienter med ovanlig cancer
har enligt RCE generellt samre 5-ars6verlevnad (47 procent) jamfort med
patienter med annan cancer (65 procent). Anledningarna anges framst
vara fordrojd diagnostik och brist pa klinisk kompetens for utredning och
behandling. Kliniska diagnos- eller behandlingsregister och biobanker &r
daligt utvecklade for ovanliga cancersjukdomar, bra lakemedelsbehand-
lingar saknas och fa kliniska studier genomfors.

I England har NICE (National Institute for health and Clinical Excell-
ence) gett ut riktlinjer for olika delar av cancervarden. Dessa inkluderar
dvervaganden av lampliga vardvolymer som ger forutsattningar for god
vard, undervisning och traning samt for klinisk forskning [9].

Inom Norden har en koncentration av cancervarden skett under de
senaste decennierna. Tydligast har detta kommit till uttryck i Danmark,
men aven i Norge och Finland sker en sadan forandring. | Danmark har
lanen (amten) avskaffats och sjukvarden organiserats i fem regioner med
statlig finansiering av varden. Beslut har tagits om vilka sjukvardsenheter
som ska utfora specifika vardinsatser inom den mest hogspecialiserade
cancervarden.
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Erfarenheter att hamta fran Danmark ar att ett systematiskt omfattande
professionellt arbete och en fordelning av atgarder mellan fem regioner
gar att genomfdéra med en lag i ryggen och en statlig finansiering av
varden.

Nagra aspekter av aktuella strukturférandringar i cancervarden i de
nordiska landerna redovisas i bilaga 4.
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Cancervardens struktur i
Sverige

Sveriges sjukvardsregioner

De sex sjukvardregionerna i Sverige ar olika saval befolkningsmassigt,
geografiskt som administrativt. Nedan ges en kort beskrivning av nagra
viktiga skillnader.

Aktuell befolkningsstatistik fran oktober-december 2012 visar féljande
folkméngd i de olika sjukvardsregionerna:

Stockholm-Gotlandsregionen 2,18 miljoner
Uppsala-Orebroregionen 1,98 miljoner
Sodra sjukvardsregionen 1,75 miljoner
Vastra sjukvardsregionen 1,75 miljoner
Sydostra sjukvardsregionen 1,01 miljoner
Norra sjukvardsregionen 0,88 miljoner

De stora skillnaderna i befolkning mellan de storsta och minsta sjuk-
vardsregionerna kommer i framtiden att forstarkas och innebara en annu
kraftigare koncentration av befolkningen. Detta kommer att fa betydelse
for sjukvardens struktur.

Antalet sjukvardshuvudman inom respektive sjukvardsregion varierar
fran tva (Stockholm-Gotlandsregionen och Vastra sjukvardsregionen) till
sju (Uppsala-Orebro-regionen). De tvé norra sjukvardsregionerna ticker
cirka tre fjardedelar av landets yta och avstanden mellan lanssjukhus och
universitetssjukhus &r dar vasentligt 1angre an i de sddra regionerna.
Saval geografi som antalet samverkande huvudmén har betydelse for
cancervardens struktur.

| de olika sjukvardsregionerna finns regionsjukvardsnamnder, eller
motsvarande, som ett politiskt ledningsorgan. Formerna for samverkan
och styrning mellan regionens ledningsorgan och de enskilda huvud-
mannen varierar emellertid mellan de olika sjukvardsregionerna.
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Sammanfattningsvis ger de ovan beskrivna befolkningsmaéssiga,
geografiska, organisatoriska och administrativa forhallanden vasentligt
olika forutsattningar for enskilda sjukvardsregioner betraffande arbetet
med regional och nationell nivastrukturering i cancervarden.

Kostnader for htgspecialiserad cancervard

Den totala kostnaden for all vard som levereras éver landstings-/region-
granser ar cirka 4 procent av landstingens/regionernas sjukvards-
kostnader, vilket motsvarar cirka 7 miljarder SEK. Den storsta delen av
denna kostnad berér akut vard av patienter som insjuknat eller skadats
utanfor det “egna” landstinget. Sett ur ett nationellt perspektiv ar
kostnaderna for regionala och nationella vardinsatser vid hogspecialise-
rad cancervard mycket begransade, troligen en brakdel av en procent av
landstingens/regionernas totala kostnader. For det mindre landstinget kan
emellertid dessa kostnader vara betungande.

For ett enskilt landsting eller region kan det ur flera synviklar te sig
attraktivt att skapa nya komplexa strukturer for vardinsatser inom
canceromradet; till exempel anstallning av utpraglade specialister och
investering i mycket avancerade teknologier. Risken finns att sddana
investeringar blir underutnyttjade om befolkningsunderlaget ar for lagt.
Tyvarr saknas ett bra halsoekonomiskt underlag for att belysa en sadan
suboptimeringsproblematik.

Strukturproblem

Den decentraliserade cancersjukvarden i Sverige har fordelen att manga
patienter med cancer far sin vard nara sitt boende. En nackdel ar att
patienter med mycket ovanlig cancer eller de som har behov av mycket
hogspecialiserade vardinsatser far det av alltfér manga vardgivare med
bristfallig samverkan. Konsekvenserna ar att

e kvaliteten av vardinsatserna blir varierande och ibland otillracklig
och varden blir darmed ojamlik,

e mojligheten for enskilda vardgivare att utveckla sarskilt hog
kompetens rorande mycket ovanlig cancer och hdgspecialiserade
cancervardsinsatser forsvaras,

e mojligheten till framtida kompetensforsdrjning inom den mest
hogspecialiserade cancervarden forsvaras,

e den kliniska forskningen forsvaras,

e stora personella och tekniska investeringar underutnyttjas.
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Genomforda
strukturforandringar

Strukturférandringar som initierats av den medicinska
professionen

Diagnostik

Patienter med cancer far oftast sin diagnos stélld i métet med primar-
varden eller specialistsjukvarden pa lansniva. | viss man sker det ocksa
genom de screeningundersokningar for cancer som genomfors inom
lanssjukvarden. De fysiska utredningsresurserna inom bilddiagnostik,
nuklearmedicin, patologi och klinisk kemi ar sadana inom lanssjukvarden
att patienten med nydiagnostiserad cancer oftast kan utredas val vad
betraffar sjukdomens utbredning. Stora bemanningsproblem inom pato-
login kan emellertid leda till att utredningstiden blir utdragen. Lokala,
regionala och nationella multidisciplindra konferenser ger mojligheter till
vidare diskussion av fragor rérande diagnostik och vidare utredning.

Behandling

Kirurgin har en central roll for saval botande som lindrande behandling
vid cancer. lIdag botas cirka 50 procent av patienterna genom kirurgi. |
Sverige finns en lang tradition att kirurgklinker inom lanssjukvarden har
ett stort ansvar for cancervarden. Andra kirurgiska specialiteter inom
lanssjukvarden som har ett stort inslag av cancervard &r urologi och
gynekologi, men dven inom 6ron-nasa-halssjukvard och i ndgon omfatt-
ning inom 6gonsjukvard och ortopedi handlaggs patienter med cancer.

Stora variationer finns emellertid vad betraffar innehallet i cancerkirurgin
inom lanssjukvarden. Denna variation har sin bakgrund i lokal profes-
sionell styrning, vilket innebér att det inom viss lanssjukvard utfors
mycket avancerad cancerkirurgi (till exempel operationer for matstrups-
cancer, bukspottkortelcancer och avancerad &aggstockscancer), medan
man vid annan lanssjukvard valt att remittera denna kirurgi till region-
/universitetssjukhus. FOr optimering och samordning av kirurgiska
behandlingsinsatser &r det viktigt att foretradare for de kirurgiska
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specialiteterna inom lans- och universitetssjukvarden deltar i regionala
multidisciplinara konferenser for berorda patienter. Deltagandet i sddana
konferenser ar alltfor lagt och stora variationer finns mellan regionerna
och mellan olika specialistomraden. For patienter dér nationella
kirurgiska vardinsatser kan vara aktuella finns behov av nationella multi-
disciplinara konferenser. Sadana konferenser finns for “ortopedisk”
skelettcancer och forsok med sadana konferenser har gjorts inom omradet
Ovre mag-tarmcancer.

De medicinska specialiteter inom lanssjukvarden som behandlar patienter
med cancer &r huvudsakligen hematologi, lungmedicin, neurologi, hud-
sjukvard och i nagon man barnsjukvard. Varden sker i 6kande omfattning
i samverkan med foretradare for motsvarande specialiteter och onkologin
inom region-/universitetssjukvarden. Inom barncancervard och hemato-
logisk cancer finns strukturer for nationell samverkan inkluderande
nationella konferenser.

Onkologi som specialitet etablerades forst inom region-/universitetssjuk-
varden. Onkologins roll i cancervarden har starkts under de senaste
decennierna, framst genom att ny effektiv kemoterapi introducerats for
behandling av olika cancerformer och genom att stralterapin utvecklats
vad géller effektivitet och precision. Under de senaste decennierna har
onkologisk verksamhet byggts upp inom lanssjukvarden i form av sjalv-
stdndiga onkologkliniker eller genom att onkologisk konsultverksamhet
formedlas fran universitetssjukhusen. Flera lanssjukhus har investerat i
modern utrustning for stralbehandling.

Organisatoriskt initierade strukturférandringar

Regionsjukvardsreformen

Genom regionsjukvardsreformen 1960 bildades sex sjukvardsregioner,
som var och en har ett universitetssjukhus (undantag ar Uppsala-Orebro-
regionen, som har tva universitetssjukhus). Till region-/universitetssjuk-
varden koncentrerades i stort den kirurgiska varden av patienter med
cancer i centrala nervsystemet samt lungor och lungséck, eftersom det
med enstaka undantag enbart ar d&r som thorax- och neurokirurgiska
Kliniker &r etablerade. VVad galler koncentration av annan cancerkirurgi
har sadan skett pa initiativ av enskilda professionella foretradare eller
som en konsekvens av dverenskommelser inom vissa professionella
specialistgrupperingar. Exempel pa det senare &r regional koncentration
av cancervarden inom 6ron-nasa-halsomradet och nationell koncentration
av kirurgi vid cancer hos barn och vid skelettcancer.

Aven om en viss onkologisk verksamhet byggts upp inom lanssjukvarden
ar huvuddelen av den onkologiska kompetensen i landet samlad inom
universitets-/regionsjukvarden, dar den utgor en mycket vasentlig resurs
dels for att utfora specialiserad onkologisk vard och dels for att stodja
arbetet med regionala medicinska multidisciplindra konferenser.
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Onkologiska kliniker vid universitetssjukhus har dessutom en viktig roll
for utbildning och for den kliniska cancerforskningen.

Rikssjukvard

Ar 2006 uppdrog regeringen at Socialstyrelsen att definiera viktiga forut-
sattningar for arbetet med rikssjukvard. Rikssjukvardsnamnden (RSN)
inrattades 2007. Inrattandet grundade sig pa propositionen 2005/06:73
Nationell samordning av rikssjukvarden. | Halso- och sjukvardslagen
ségs att ”Med rikssjukvérd avses hilso- och sjukvard som bedrivs av ett
landsting och som samordnas med landet som upptagningsomrade” och
”For att bedriva rikssjukvard krévs det tillstand”. Lagen slér fast att
Socialstyrelsen beslutar vad som definieras som rikssjukvard och &r den
instans som meddelar tillstand. Efter de forsta arens arbete fattade Riks-
sjukvardsnamnden 2011 beslut om en plattform for arbetet. Plattformen
fastslar att en befintlig verksamhet eller en del av befintlig verksamhet
ska bedrivas som rikssjukvard om:

o Det adr sékerstéllt att verksamheten ar hogspecialiserad halso- och
sjukvard av rikskaraktar.

e Rikssjukvardsnamnden uttrycker att det finns skl att vardens
kvalitet blir hdgre och vardens resurser anvands mer effektivt om
verksamheten koncentreras.

Vidare anger plattformen att:

e En verksamhet som &r definierad som rikssjukvard har riket som
upptagningsomrade, vilket innebér att upptagningsomradet
omfattar minst tva sjukvardsregioner utéver den egna. Av detta
foljer att en verksamhet som definieras som rikssjukvard bedrivs
maximalt vid tva enheter i landet.

Sammanséattningen av RSN definieras av Socialstyrelsen och general-
direktoren i Socialstyrelsen dr ordforande i RSN. Till RSN finns knutet
en regional tjanstemannagrupp och en referensgrupp.

Arbetsprocessen omfattar fyra definierade steg:
1. Initiering med forslag till omrade for utredning.

2. Definitionsutredning som fastslar om omradet fyller kraven for
rikssjukvard.

3. Tillstandsprocess dar landsting/regioner ansoker om tillstand.
4. Utvérdering och uppfoljning.
Hittills har RSN definierat 12 verksamheter som rikssjukvard.

Inom canceromradet har namnden fattat ett sadant beslut som galler
varden av 6goncancer (retinoblastom). Beslutet fattades 2009 och innebar
att handlaggningen av dessa patienter koncentrerats till S:t Eriks sjukhus

I Stockholm.
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Vid Socialstyrelsen har ett internt utredningsarbete under 2012 [6]
bidragit till att en enhet bildats for hogspecialiserad vard knuten till
avdelningen for kunskapsstyrning. Utredningen tar fasta pa att det vid
beredning av rikssjukvardsarenden finns skal att fordjupat diskutera de
regionala och halsopolitiska dimensionerna. Andra omraden vid
beredning av rikssjukvardsarenden som utredningen fokuserar pa ar:
patientperspektivet, krav pa rikssjukvardsenheterna, kvalitetsregisterstod
och uppfoljning.

Myndigheten for vardanalys publicerade i maj 2013 en utredning om
patientperspektivet i dagens arbete med rikssjukvard [10].

Myndigheten drar slutsatsen att nuvarande process for att definiera
rikssjukvard tar for lang tid och leder sannolikt till for fa beslut om
koncentration. Rapporten fokuserar sarskilt pa tre omraden inom
rikssjukvarden som &r viktiga ur ett patientperspektiv:

1. Att patienten far tillgang till den vard som har hogsta mojliga
medicinska kvalitet.

2. Att hansyn tas till hela vardkedjan vid utredning och beslut och
att kommunikationen mellan alla enheter som ingar i vardkedjan
fungerar nér en verksamhet koncentrerats.

3. Att patienterna far vara delaktiga i rikssjukvardsprocessen och att
deras unika kunskap om sin sjukdom och vard tas tillvara.

| rapporten betonas betydelsen av medverkan av patientféretradare vid
definitionen av nationellt koncentrerad vard. Vidare betonas vikten av att
den nationellt koncentrerade vardinsatsen &r en del i patientens vard-
kedja, som maste vara tydligt klarlagd. Man foreslar vidare att fler an 1-2
vardgivare kan vara aktuella som nationella vardgivare och att upp-
foljningen av givet tillstand initieras i samband med tillstandgivningen.
De iakttagelser och rekommendationer som redovisas i utredningen har
beaktats i Socialstyrelsens interna utredning av rikssjukvarden och i det
forslag till modell for nationell nivastrukturering av cancervarden som
beskrivs i denna rapport.

Nationell struktur for protonterapi

Ar 2006 beslutade sju sjukvardshuvudman i Sverige att g& samman och
investera i en anlaggning for ny typ av strélterapi, sa kallad proton-
stralning. De huvudsakliga skélen till denna samverkan var att investe-
ringen ansags som mycket angelagen, att kostnaden for investering och
drift var mycket hog och att en anldggning skulle kunna fylla behovet for
hela landet. For &ndamalet skapades "Kommunalforbundet Avancerad
Stralbehandling” och beslut togs att placera den nationella anliggningen,
Skandionkliniken, i Uppsala. Detta &r det forsta regionévergripande sam-
verkansprojektet dar flera sjukvardshuvudman i Sverige gor en gemen-
sam investering i nationell infrastruktur for cancervarden.
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Skal for att 1 en sarskild
ordning genomfora nationell
nivastrukturering

Cancerpatienter med behov av hdgspecialiserade vardinsatser har manga
ganger samtidigt behov av andra vardinsatser pa lokal eller regional niva.
De olika behoven behover tillgodoses i ett ssmmanhang for att vard-
processen i sin helhet ska bli optimal, vilket i sig motiverar en sérskild
ordning for nivastrukturering inom canceromradet. VVardprocessen for
dessa patienter tenderar dessutom manga ganger att bli langdragen, vilket
staller sarskilda krav pa ett val utvecklat samband mellan lokal fast vard-
kontakt och regionala eller nationella vardgivare.

En lokal, regional och regiondvergripande samverkan dppnar samtidigt
for mer flexibla I6sningar av nivastruktureringen inom cancervarden.
Antalet nationella vardgivare kan anpassas till mellan en och fem,
beroende pa den aktuella hogspecialiserade vardinsatsens karaktar, och
kan omprovas vid behov (koncentreras eller decentraliseras). Vidare far
sjukvardshuvudmannen och professionen battre mojligheter att avisera,
planera och anpassa sig till forandrade forutsattningar inom denna del av
cancervarden.

Samma principer ligger bakom regional och nationell nivastrukturering.
Det arbete som inom varje Regionalt cancercentrum nu genomfors
rérande vardprocesser for olika cancersjukdomar inkluderar var i
regionen de olika vardinsatserna bor utforas. Vardgivarna i respektive
region medverkar i detta arbete. P4 motsvarande vis dr det naturligt att
Regionala cancercentrum i samverkan ansvarar for det nationella niva-
struktureringsarbetet. Resultatet av ett sadant samverkansarbete kan da
leda fram till bindande 6verenskommelser rérande nationella vardinsatser
och vilka vardgivare som far ansvaret for dessa.

Ett arbete med nationell nivastrukturering kan i flera avseenden ses som
en modelldiskussion och ett l&rande fér en motsvarande process
regionalt. Sjukvardsregionerna skiljer sig at till sin struktur, men alla har
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landstings-, forvaltnings-, sjukhusomrades- och upptagningsgranser att ta
hansyn till och i alla regioner kommer infrastruktur pa kliniker och sjuk-
hus att paverkas pa liknande satt. Det nationella arbetet bor darfor foljas
noga och analyseras fortlopande for att &ven forbattra de regionala
processerna.
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Konsekvens for annan
specialistsjukvard

Varden av cancerpatienter i Sverige ar inte koncentrerad till sarskilda
sjukhus utan sjukhusvarden for olika specialiteter ar integrerad. En
konsekvens av detta ar att vissa resurser for cancersjukvarden ocksa
anvands for annan vard. Olika vardgivare, framst inom lanssjukvarden,
oroas darfor over konsekvenserna for 6vrig specialistsjukvard vid forslag
om regional koncentration av insatser inom cancersjukvarden. Aven da
regionala vardinsatser foreslas koncentreras och bli regiondvergripande
uppstar motsvarande diskussioner och oro. Ett skél kan vara att fragan
blir belyst ur ett allt for snévt producentperspektiv och blir revirinriktad.
Ett annat skal kan vara att man inom enskilda regioner inte har klarat ut
arbetsfordelningen mellan lans- och universitetssjukvard. En tredje
anledning kan vara att ett givet universitetssjukhus, som lamnar ifran sig
ett flertal specialiserade vardinsatser, kan forlora en viktig bas for saval
forskning som for annan klinisk verksamhet. Av den anledningen &r det
viktigt att ha ett helhetsperspektiv vid beredningen av enskilda &renden
for nationell nivastrukturering. Att samtidigt besluta kring flera olika
hogspecialiserade vardinsatser inom canceromradet kan dppna for
lamplig fordelning av det nationella arbetet pa flera vardgivare.
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Forslag till nationellt
samordnade Insatser

En starkt decentraliserad vardstruktur med autonoma landsting och
regioner dar cancervarden ar en del av den samlade specialistsjukvarden
ar politiskt starkt forankrad i Sverige. Med den bakgrunden ar det en stor
utmaning att fa till stand en struktur dar landsting och regioner i kad
omfattning samverkar for att genom regional och regiondvergripande
koncentration optimera varden av patienter med sallsynt cancer, eller for
cancerpatienter som kraver mycket komplexa vardinsatser; en samverkan
som samtidigt skulle ge vésentligt forbattrade forutséttningar for
utbildning, kompetensfoérsorjning, forskning och utveckling inom denna
del av cancervarden.

Kriterier for att nationellt koncentrera hogspecialiserade
vardinsatser

All diskussion om nivastrukturerad cancervard utgar fran att alla
patienter med cancer ska ha en tillganglig fast vardgivare inom nar-
belagen lanssjukvard. Denna vardgivare ska ha god kunskap om de
enskilda vardinsatserna och deras betydelse for den sammanhalina vard-
processen. Nivastrukturering far inte uppfattas hierarkiskt, utan ska ses
som ett arbetssatt dar flera vardgivare samverkar i en processorienterad
cancervard.

Nationellt nivastrukturerade hdgspecialiserade vardinsatser ska koncent-
reras till farre &n sex vardgivare. Urvalet av dessa vardinsatser ska
baseras pa tydliga kriterier. Utredningen foreslar att ett eller flera av
foljande kriterier ska gélla:

e Utfallet av den idag givna varden i landet som helhet staller krav
pa forbattringar.

e En nationell koncentration gor att en vardvolym uppnas som ger
forutsattning for basta evidensbaserade vard.
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e Kraven pa kompetens och tillracklig tillganglighet inom karn-
specialitetens hela team och inom viktiga stodspecialiteter
uppfylls endast av enstaka vardgivare i landet.

e Den aktuella vardinsatsen ar under inférande och omfattar ny
sarskilt resurskravande teknologi.

e Utbildning, kompetensforsorjning, forskning och utveckling
gynnas genom att vardinsatsen koncentreras till nationell niva.

Vid beddmning av nationell nivastrukturering ar det ocksa av stor
betydelse att hansyn tas till en god hushallning med tillgangliga resurser

for hélso- och sjukvarden.

Bruttolista 6ver sjukdomar och atgéarder som bor bedémas for
nationell nivastrukturering

Diagnoser och tillstdnd som kan komma i fraga for nationell niva-
strukturering framgar av nedanstaende tabell. Underlaget har tagits fram
genom diskussion i regionala cancercentrum och enkat till nationella
vardprogramgrupper och de nationella kvalitetsregistrens styrgrupper.

Typ av tumor

Tillstdnd/Atgéard

Hormonbildande tumorer

Lokaliserade till lunga eller bukspottkortel

Cancer i lungséacken

Utbredd sjukdom som kréver omfattande ingrepp

Levercancer

Om transplantation ar aktuell

Gallblasecancer

Om transplantation ar aktuell

Gallvagscancer

Om transplantation ar aktuell

Cancer i bukspottskorteln

Utbredd sjukdom som kréver omfattande ingrepp

Cancer i matstrupen och
Oovre magmunnen

Kirurgisk behandling

Grovtarms- och

Vid behov av omfattande Kirurgi i backenet eller av

andtarmscancer cellgiftsbehandling i bukhalan

Analcancer Alla

Aggstockscancer Vid pehov av on_1fat_tande Ifirurgi i backenet eller av
cellgiftsbehandling i bukhalan

Vulvacancer Alla

Peniscancer Alla

Prostatacancer

Behandling med brachyterapi
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Mjukdelssarkom

Belagna bakom bukhalan (retroperitoenealt)

Elakartade blodsjukdomar

Om transplantation ar aktuell

Cancer i bukhinnan

Vid behov av omfattande Kirurgi i backenet eller av
cellgiftsbehandling i bukhalan

Testikelcancer

Kirurgi som kraver lymfkortelutrymning

Neuroendokrina tumorer

Alla

Maligna tumérer hos barn

Kirurgisk, medicinsk eller radioterapeutisk behandling

Tumorer i backenet

Overvaxt till naraliggande organ som kraver omfattande
Kirurgi

Malignt melanom

Tillstand som kraver avancerad behandling, till exempel
hyperterm perfusion

Njurcancer

Tumor med invéxt i stora halvenen, vaxt i diafragma,
organbevarande kirurgi

Huvud-halstumorer

Tillstand som kraver omfattande kirurgi (till exempel med
rekonstruktion) eller brachyterapi

Tumorer i centrala
nervsystemet

Tillstand som kraver avancerad stralbehandling

Urinblasecancer

Med 6vervaxt mot andra organ

Nettolista

RCC samverkansgrupp beslét i maj 2012 att kirurgisk atgard vid foljande
diagnoser, i ett forsta skede, ska granskas for nationell nivastrukturering:
matstrupscancer, bukspottkortelcancer, avancerad dggstockscancer,
mjukdelssarkom beldgna bakom bukhalan, levercancer, avancerad urin-
blasecancer och peniscancer. Av dessa cancerdiagnoser valdes matstrups-
cancer, mjukdelssarkom beldgna bakom bukhalan och peniscancer i
forsta hand ut for fortsatt arbete inom ramen for utredningen. Sarskilt
sakkunniga fran professionen har fatt i uppdrag att ta stallning till vardet
av en regiondévergripande nivastrukturering av vardinsatser vid var och
en av dessa cancersjukdomar. Kriterier att ta hansyn till vid denna
bedémning omfattar vardkvalitet, utbildning, forskning, utveckling och

rationell vard.
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Forslag fran pilotforsok

I tre pilotforsok har berdrda sakkunniggrupper tagit fram underlag for
nationell nivastrukturering vid behandling av peniscancer, mjukdels-
sarkom beldgna bakom bukhalan (retroperitoneala sarkom) och cancer i
matstrupe och évre magmun. Under arbetet med dessa tre cancer-
diagnoser i pilotforsoken har sifferunderlag hamtats fran kvalitetsregister.
Vissa vardgivare har emellertid anmalt att de underrapporterat till dessa
register. Hur stor felkallan &r gar inte att klarlagga sékert men den bor
has i atanke vid betraktandet av nedanstaende redovisningar av sak-
kunnigutlatanden. Den évergripande fragestallningen for sakkunnig-
grupperna att ta stéllning till har varit huruvida specificerade insatser vid
den aktuella cancersjukdomen bor koncentreras regiondvergripande.

| tva av sakkunniggrupperna har man enats om nivan for nationell
koncentration av den priméra kirurgiska insatsen. | sakkunniggruppen for
cancer i matstrupe och évre magmunnen kunde man emellertid slutligen
inte na enighet om hur koncentrationen av kirurgisk atgard i botande
syfte bor se ut.

Nationell nivastrukturering av peniscancer

Peniscancer drabbar cirka 120 méan per ar. Hos 30 procent av dem &r
tumorutbredningen ytterst begransad (cancer in situ) och kréver endast ett
mindre ingrepp som kan utféras inom lanssjukvarden. Nedanstaende
resonemang géller for resterande 70 procent av patienterna.

Behandling av peniscancer &r i forsta hand kirurgisk och i varierande
omfattning ges tillaggsbehandling med stralterapi och kemoterapi.

Problemomraden vid den kirurgiska behandlingen av peniscancer:
e Andelen organbevarande ingrepp som utfors ar alltfor lag.

e Foljsamheten ar for Iag till guidelines for lymfkortelkirurgi enligt
EAU (European Urologic Association).

e Under perioden 2011-2012 utfordes kirurgisk behandling av
peniscancer (laserkirurgi, partiell och total amputation) vid 23
sjukhus i landet, varav endast tva sjukhus opererade fler &n 10
patienter/ar.
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Omfattningen av onkologisk behandling med stralterapi och kemoterapi
vid peniscancer ar oklar.

Ett nationellt vardprogram har utarbetats, som ska medverka till att
atgarda ovanstaende kvalitetsbrister. Vardprogramgruppen, som har
utgjort den nationella sakkunniggruppen for beddmning av nationell
nivastrukturering, forordar att:

e En nationell multidisciplinéar konferens for peniscancer inréattas.

e Den kirurgiska behandlingen av peniscancer koncentreras i
huvudsak till ett universitetssjukhus per sjukvardsregion.

e Ett mindre antal patienter med peniscancer, som kréaver sarskilda
kirurgiska insatser (inkluderande hudtransplantation), handl&dggs
vid tva sjukhus i landet.

e Onkologisk behandling av peniscancer genomfors inom
respektive region.

e Behandlingen av peniscancer foljs upp genom fortsatt hog
medverkan i det nationella kvalitetsregistret.

Nationell nivastrukturering av retroperitoneala (RP) sarkom

Sarkom ar samlingsnamn for en grupp elakartade tumdorer som utgar fran
kroppens stodjevavnader (bindvav, fettvav, muskler, brosk och skelett).
De brukar delas in i skelettsarkom och mjukdelssarkom. Varje ar
insjuknar cirka 350 personer med sarkom. Endast en begransad andel
(cirka 70 patienter) har ett RP-sarkom, det vill sdga att tumdoren ar
belagen bakom bukhalan. Ibland kan det vara svart att avgransa dessa
tumorer mot sarkom beldgna i bukhalan och i lilla backenet.
Behandlingen av RP-sarkom &r kirurgisk och/eller onkologisk.
Ansvarsfordelningen vid behandling av mjukdelssarkom ar idag nagot
oklar vad géller vid vilken vardniva vardinsatserna ska verkstallas.

Femarsoverlevnaden for patienter med mjukdelssarkom ar generellt 45
procent. Prognosen varierar emellertid med storleken av primartuméren,
typ av sarkom och eventuell metastasering.

Vid operation av sarkom ar det av storsta betydelse att ingreppet blir
radikalt, vilket innebdr att all tumdrvévnad avlagsnas. Brister i kirurgisk
radikalitet vid operation av RP-sarkom ar ett signifikant problem i
Sverige.

For att genomféra optimal kirurgi vid RP-sarkom krévs samverkan
mellan sérskilt utbildade sarkomkirurger, som vid behov samverkar med
annan expertis inom mage-tarmkirurgi, kérlkirurgi, urologi, gynekologi,
anestesi-intensivvard och omvardnad.

En sakkunniggrupp med representanter utsedda av respektive regionalt
cancercentrum har bedomt nationell nivastrukturering for behandling av
RP-sarkom. Gruppens gemensamma beddémning &r att:
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e Vid misstanke om att en patient har ett RP-sarkom ska kontakt
omgaende tas med regionens sarkomcentrum for samrad om
vidare utredning.

e Alla patienter med verifierat RP-sarkom handlaggs vid en
regional multidisciplinar konferens.

e Utredning infor kirurgi genomfors vid eller i samrad med
regionalt sarkomcentrum.

e Kirurgi for RP-sarkom genomfdrs vid hogst tre sjukhus i landet.

e Planeringen av den fortsatta varden och uppféljningen efter den
primara kirurgin genomfars med berdrda parter pa nationell,
regional och lokal niva. Det opererande sjukhuset har ansvaret for
att organisera en sadan nationell konferens.

e Regionalt sarkomcentrum har ansvar for att den onkologiska
behandlingen genomfors.

e De sarkomcentrum som ansvarar for kirurgiska och onkologiska
vardinsatser har ansvar for att registrering genomfors i nationellt
eller skandinaviskt kvalitetsregister.

e Sarkomcentrumen har sarskilt ansvar for att initiera och
genomfora kliniska studier inom omradet .

e Vid ett arligt mote redovisas och diskuteras aggregerade data
inom denna del av sarkomvarden. Ansvar for detta har landets
sarkomcentrum,

Nationell nivastrukturering av matstrupscancer och cancer vid évre
magmunnen

Ungefar 650 patienter drabbas arligen av cancer i matstrupen eller Gvre
magmunnen. Ofta upptacks sjukdomarna da de inte langre kan botas utan
varden blir palliativ. Prognosen vid dessa cancerformer &r dalig; totalt ar
5-arsoverlevnaden 10 procent och bland dem som opereras i botande
syfte ar den 30-35 procent.

Arligen blir 220-240 patienter aktuella fér botande behandling som
omfattar kirurgi, ofta i kombination med stralbehandling och kemoterapi.
Behandlingen kréver en mycket htg kompetens inom ett flertal
specialiteter for att vardinsatserna fore, under och efter kirurgin ska bli
optimala.

| Sverige genomfordes under aren 2006-2010 i genomsnitt fler an 20
operationer per ar med avlagsnande av hela matstrupen (esofagus-
resektioner) vid tva sjukhus. Tva sjukhus genomforde 16 respektive 17
sadana operationer per ar, medan 6vriga 29 sjukhus utforde farre dn 10
operationer i botande syfte [11]. Antalet sjukhus i landet som bedriver
denna kirurgi har minskat successivt under det senaste decenniet.
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Komplikationsfrekvensen efter kirurgin &r hdg (25 procent) och 3-9
procen av patienterna dor i samband med operationen. Malsattningen
med den nedan foreslagna nationella nivastruktureringen ar att halvera
komplikationsfrekvensen och dodligheten vid kirurgisk behandling av
dessa cancersjukdomar.

En medicinsk sakkunniggrupp, bestaende av styrgruppen for det
nationella kvalitetsregistret for esofagus- och ventrikelcancer, har
varderat behovet av regional och nationell koncentration av behandling i
botande syfte vid matstrupscancer och cancer vid 6vre magmunnen.
Gruppens gemensamma beddémning &r att:

e Behandling av matstrupscancer och cancer vid 6vre magmunnen
med botande (kurativt) syfte kréaver en optimal kirurgisk och
onkologisk handlaggning.

¢ Den onkologiska behandlingen vid dessa sjukdomar ska genom-
foras inom respektive sjukvardsregion.

e Det finns behov av en nationell multidisciplinar konferens for
matstrupscancer.

e De sjukhus déar den kirurgiska behandlingen utférs ska ha ansvar
for denna nationella konferens.

e De vardgivare som genomfor kirurgisk och/eller onkologisk
behandling har ansvar for registrering i nationellt kvalitets-
register.

e Om det vid utvardering visar sig att resultatmalen for botande
behandling inte uppnas omprévas den nationella niva-
struktureringen.

Vid sakkunniggruppens mote den 28 maj 2013 var man enig om att
kirurgi i botande syfte vid cancer i matstrupe och évre magmun bor
koncentreras till fyra vardgivare i landet. | efterhand har emellertid tre av
ledamoterna i sakkunniggruppen skriftligen inkommit med avvikande
uppfattning.

Huvudmannens syn pa pilotforsoken

Arbetet med pilotférséken har redovisats for natverken for landets hélso-
och sjukvardsdirektorer och landstingsdirektorer, samt for den politiska
sjukvardsdelegationen vid Sveriges Kommuner och Landsting. Vid dessa
redovisningar har det efterfragats en med patientperspektiv mer langt-
gaende nationell nivastrukturering &n vad som framgar av arbetet i pilot-
forsoken. Uppfattningarna i grupperna ar emellertid nagot splittrade.
Nagra anser det omajligt att ta beslut som innebéar mer koncentration an
vad professionen foreslar, medan andra vill ga langre.
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Slutsatser

Arbetet med nationella nivastruktureringen inom cancervarden bor
inkludera medverkan av den medicinska professionen, tjanstemén och
beslutsfattare. Viktiga erfarenheter fran arbetet med pilotdiagnoserna &r
den generella uppfattningen att komplexa séllsynta vardinsatser inom
cancervarden bor koncentreras for att vardresultaten ska bli optimala. En
annan viktig erfarenhet &r att det ar svart for professionella foretradare att
ta stallning i den medicinska sakfragan utan att vaga in vad det beslutet
betyder for den egna verksamheten.

For att vardprocessen i sin helhet ska verkstéllas och féljas upp pa avsett
vis fordras en utvecklad samverkan mellan berorda vardgivare. En sadan
samverkan kraver en samsyn om den aktuella vardprocessens utformning
och vem som ska ha ansvar for de olika vardinsatserna. Ett mycket
viktigt verktyg for denna samverkan &r den tvarprofessionella multi-
disciplinara konferensen, dar lokala, regionala och nationella vard-
foretradare mots i enskilda vardarenden.

Nivastrukturerad cancervard — 41
for patienternas basta



Nivastrukturerad cancervard —
for patienternas basta

42



Forslag till framtida arbets-
process och beslutsordning

Forslagets syfte ar att vard som bygger pa tillganglig vetenskaplig grund
ska ges med god kvalitet och i rimlig tid till samtliga patienter som har
behov av den specifika atgarden.

Kunskapsstyrning

RCC har uppgiften att ge forutsattningar for att cancervarden ska styras
baserat pa kunskap. Kunskapsstyrning innebar att evidensbaserade
kunskaper sa snabbt som mojligt kommer patienterna till del, resultatet
av utredningar och behandlingar foljs upp och fors tillbaka till de vard-
ansvariga samt till dem som tar fram kunskapsunderlag. Patienternas
erfarenheter och bedémningar ska tas tillvara i detta arbete.

Langsiktigt bor nivastrukturering vara en naturlig del i kunskaps-
styrningen, se figur 1 nedan.
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OJ cancer ICBP Forskning

2 Lokal Regional Nationell
Nationella niva niva niva
riktlinjer

Nationella
kvalitetsregister

Niva-
strukturering

Uppfdljning

Kunskapsstod

Vard enligt Best practice

Forbéttringsprojekt
Processarbete

Figur 1. En schematisk bild av kunskapsstyrningen inom canceromradet

OJ = Oppna jamforelser, ICBP = International Cancer Benchmarking
Partnership, PREM = Patientrelaterade erfarenhetsmatt, PROM =
Patientrelaterade utfallsmatt.

Nationella vardprogram finns sedan lang tid inom cancervarden. I enlig-
het med dverenskommelser mellan staten och SKL tas 17 nya eller upp-
daterade vardprogram for cancervarden fram fére 2013 ars utgang.
Samverkansgruppen har utsett RCC Uppsala Orebro att ansvara for vard-
programarbetet genom en sarskild samordnare. Omfattande remiss-
omgangar forst till professioner och patientorganisationer och sedan till
linjeorganisationen har inforts som en del i forankringen fore fast-
stallande. En mall for nationellt vardprogram ar inford. Mallen innehaller
ett avsnitt benamnt nivastrukturering och malet &r att saval regional som
nationell nivastrukturering pa sikt ska beskrivas i vardprogrammet, med
utgangspunkt fran vilken kompetens och vilka resurser som kravs for
basta vard vid ett givet tillstand.

Respektive RCC ansvarar for regionala tillampningar av nationella vard-
program. RCCs regionala processledare ar viktiga nyckelpersoner i denna
kunskapsstyrning. De ska tillsammans med sina team och regionala vard-
programgrupper kartlagga patientens vardkedja, med bland annat led-
tider, vilka vardnivaer som &r aktuella och vilka som &r 6nskvérda for att
na basta vardkvalitet. Implementering av vardprogram &r underlag for
“best practise” och med hjilp av kvalitetsregistren foljs vardens kvalitet.
Processledarna med team eller vardprogramgrupper tar fram underlag for
forbattringsarbeten och deltar i linjeorganisationens implementering av
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pavisade mojliga forbattringar, inkluderande forandringar i infrastruktur
och vardniva.

Ett 30-tal nationella kvalitetsregister finns inom cancervarden. Data fran
kvalitetsregistren utgor viktiga faktaunderlag for nivastrukturering. Saval
volym av atgarder som resultat kan redan idag hamtas fran kvalitets-
register for alla storre cancerdiagnoser. Patienternas egna bedémningar
av vardens resultat (PROM) samt nojdhet med varden (PREM) infors nu
i 6kande grad i registren och ska foljas upp. Respektive RCC fungerar
som resurscentrum for registren och hjalper till att ta fram resultatredo-
visningar pa saval nationell som regional och lokal niva. For utveckling
och samordning av arbetet har RCC i samverkan tillsatt en nationell
arbetsgrupp for kvalitetsregister och registerplattformen INCA med en
sérskild samordnare.

Oppna jamforelser for cancervarden samt internationell benchmarking
genom att jdmfora registerdata ger forutsattningar for kunskapsstyrning. |
en utvecklad kunskapsstyrning maste varden saledes arbeta med en
dynamisk nivastrukturering med utgangspunkt fran vad som ger bast
vardkvalitet for patienten. Denna vardkvalitet som definieras i nationella
vardprogram pa basen av tillganglig kunskap jamférs med utfallet i
kvalitetregistrens matningar av vardens resultat. Analysen kan sedan
ligga till grund for rekommendationer om vardnivaer i nationella vard-
program med regionala tillampningar. Diskussionerna under denna
rapports utredningstid visar att det inte finns en inarbetad utrednings- och
beslutsgang for ett sddant arbete och darfor foreslas i foljande kapitel en
handlaggningsgang som bygger pa samverkan mellan profession, tjanste-
mannaledningar och politiska beslutsfattare.
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Faorslag till handlaggning och beslutsprocess

Initiativ
Vardprogramgrupp
alitetsregistergrupp

Kv:
Landsting
RCC

$

Information \«\\\\‘ i /ty, 1. Beredning
SKL Sjukvardsdel. s S Z —
E:-:D — - = RCC Samverkan
i Z, N
YW

Regionernas politiska beslutsorgan

3.Rekommendation

= Stédjande RCC

\\\\\\[,'////‘

= “

Nat. arbetsgrupp VP
) >
“Inn W

4. Beslut varje region

Figur 2. Beredningsprocess for att n& éverenskommelser om nationell nivastrukturering

inom cancervéarden.

SKL Sjukvardsdel. = Sjukvardsdelegationen vid Sveriges Kommuner och
Landsting, LD = Landstingsdirektdrsnatverket, HSD = Halso- och
sjukvardsdirektorsnatverket, NSK = Nationella Samverkansgruppen for
Kunskapsstyrning, Nat arbetsgrupp VP = Nationell arbetsgrupp for
vardprogram

Handlaggningen for att definiera vardinsatser inom cancervarden dar en
nationell nivastrukturering forvantas skapa varde for patienten maste hela
végen vara transparent. For att den ska kunna leda fram till en Gverens-
kommelse fordras att berérda inom professionen och administrativ
ledning deltar i samverkan, samt att huvudméannen halls informerade

under beredningen.

Enligt Socialdepartementets definition av arbetsomraden fér RCC har
dessa ansvar for arbetet med regional nivastrukturering av cancervarden.
Pa motsvarande vis ar det naturligt att RCC i samverkan har ansvar for
beredningsprocessen i varje enskilt &rende som aktualiseras for nationell

nivastrukturering. Detta ansvar foreslas omfatta att:

1. Lopande analysera utveckling och kvalitet av varden for patienter
med ovanlig cancer och for den mest hogspecialiserade cancer-
varden. Analysen ska utga fran vad som &r kvalitet for patienten,
vara transparent och genomfdéras i samverkan med foretradare for
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berdrda nationella kvalitetsregister, vardprogramgrupper, RCC,
huvudmaén och patientféretradare.

2. Ha ett sarskilt bevakningsansvar for sallsynt cancer, dar vard-
program och kvalitetsregister saknas.

3. Taemot och vardera inkomna initiativ rérande nationell niva-
strukturering.

4. Informera tjanstemannaledningarna, sjukvardsdelegationen vid
SKL och den nationella samordningsgruppen fér kunskaps-
styrning (NSK) om att ett drende rérande nationell nivastrukture-
ring inom cancervarden har aktualiserats och kommer att bli
foremal for beredning. Ge uppdrag till en medicinsk sakkunnig-
grupp med representation fran samtliga sjukvardsregioner att
utreda foreslagen nationell nivastrukturering.

5. Taemot och vardera den medicinska sakkunniggruppens
utlatande. Vid behov vidtas eventuell kompletterande utredning.

6. Utforma ett remissforslag till huvudmannen. Detta stdms av med
hélso- och sjukvardsdirektérernas natverk.

7. Skicka remissforslaget till varje RCC foér inhdmtande av huvud-
mannens synpunkter pa remissforslaget.

8. Taemot synpunkter fran huvudmannen genom respektive RCC.

9. Utforma en rekommendation till beslut om nationell nivastruktu-
rering i aktuellt d&rende. Denna stdms av med landstings-
direktodrernas natverk.

10. Skicka samlade beslutsrekommendationer till respektive RCC
som for dem vidare till huvudmannen i sin region for beslut.

Huvudmannen tar stallning till beslutsrekommendationerna och beslutar
om bindande dverenskommelse i aktuella &renden. Handlaggningen av
ett enskilt arende for nationell nivastrukturering ska hogst ta 12 manader.

De olika stegen i processen beskrivs narmre nedan.

Initiativ

Kriterier for att ta initiativ till en nationell nivastrukturering finns
beskrivna i kapitel 11. Initiativet formuleras efter en given mall och
adresseras till RCC i samverkan. Initiativ kan vackas av vardprogram-
grupper, kvalitetsregistergrupper, landsting, regioner eller RCC.
Patientorganisationer kan vacka initiativ via patientrad eller motsvarande
funktioner inom respektive RCC. RCC i samverkan bedémer om
initiativet ska beredas vidare for utredning av eventuell nationell niva-
strukturering.
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Beredning

Om RCC i samverkan beddmer att initiativet ska beredas avgransas upp-
draget och fragestallningen. En medicinsk sakkunniggrupp tillsatts som
beredningsgrupp. Om en nationell vardprogramgrupp finns for omradet
utgor denna bas for beredningsgruppen. Om sadan inte finns kan styr-
gruppen for nationellt kvalitetsregister inom amnesomradet alternativt
nytillsatt grupp med regionala representanter utses. Samverkansgruppen
ska se till att sakkunniggruppens sammansattning ar multiprofessionell
och tacker in hela vardkedjan. Utredningen foreslar att den medicinska
sakkunniggruppen kompletteras med patientrepresentanter. Om det finns
en diagnosspecifik patientforening for den aktuella diagnosen rekryteras
patientrepresentanter fran denna, om inte foreslas personer fran patient-
raden inom RCC inga i sakkunniggruppen. Ordférande for gruppen utses
av RCC i samverkan. Till sakkunniggruppen knyts ett regionalt cancer-
centrum som &r stodjande vad géller underlag och administrativa goro-
mal. Fragestallningar for beredningen formuleras och rapportdatum
faststalls.

Vid varje beslut om beredning av drende for nationell nivastrukturering i
cancervarden informeras huvudmannen och initiativtagarna.

Beredningen gors for att aktuellt canceromrade ska belysas allsidigt.
Viktiga omraden for denna diskussion ar

Vardprocessheskrivning

En kartlaggning av vardprocessen for cancersjukdomen ifraga, dar en
évergripande beskrivning av patientens hela vardprocess fran forsta
symptom, som gor att misstanke om cancersjukdom uppstar, till vidare
diagnostik, behandling, uppféljning och palliativ vard ska beskrivas.
Vardprocessbeskrivningen ska identifiera hur en optimal handlaggnings-
gang ser ut for den aktuella diagnosen, utifran ett patientperspektiv. |
denna del kan stédjande regionala cancercentrums processledare (om
sadan finns for diagnosen) bista med underlag.

Nivastrukturering

Vilka delar av vardprocessen foreslas for nationell nivastrukturering?
Forslagen ska motiveras.

Vardvolym

Hur stor ar den nationella volymen av den aktuella diagnosen? Vilken
volym har den atgard som foreslas for nationell nivastrukturering? Om
valida data fran register saknas, gors en rimlig uppskattning. Vilken &r
den lagsta volym for aktuell atgard som ger forutsattning att bygga upp
hogkvalitativ vard?
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Nulage
Var och hur genomférs aktuell vardinsats idag?

Kvalitetsmal

Beskriv god kvalitet med patientperspektiv for aktuell atgard. Foresla
uppfoljningsmal for denna kvalitet.

Resultat

Hur redovisas kvalitet och resultat i nationella kvalitetsregister eller mot-
svarande och hur ser resultaten ut idag, nationellt och regionalt? For
arbetet med att ta fram registerdata kan beredningsgruppen samarbeta
med stodjande RCC, nationella kvalitetsregistergrupper och foretradare
for andra relevanta databaser.

Kompetens och bemanning

Vilken kompetens behovs (exempelvis kirurgi, onkologi, anestesi och
intensivvard, bilddiagnostik och andra specialiteter) for att genomfara
aktuell vardinsats? Definition av tillganglighet (Gver dygnet, manad, ar)
och kompetensniva inom behandlingsteamet, samt vad som kravs for att
garantera tillganglighetskravet.

Kompetensutveckling

Vilken kompetensutveckling kravs for att Iangsiktigt kunna ta ansvar for
de olika delarna i vardprocessen? Fortbildning for medarbetare hos den
nationella vardgivaren, uthildning for 6vriga berérda deltagare i den
aktuella vardprocessen och utbildning riktad till patienter och narstdende
behover beskrivas. Vilket ansvar ska den nationella vardgivaren ha for att
planera, genomfora och folja upp utbildning for de olika malgrupperna?

Teknologier

Finns unik utrustning eller teknologi som krévs for de aktuella
diagnostiska eller terapeutiska insatserna?

Ansvar
a) Var ligger huvudansvaret i de olika delarna av vardprocessen?

b) Vem tar ansvar for att nivastrukturerade insatser f6ljs upp? Vem
ansvarar for registrering i kvalitetsregister?

¢) Vem tar ansvar nar komplikationer intraffar i efterforloppet till
den insats som har utforts regionalt eller nationellt?

Information, kommunikation och samband

Beskriv hur fragor ska I6sas som rér information, kommunikation och
samband mellan vardgivare och patient, samt mellan olika vardgivare, for
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att halla ihop vardprocessen. Fragor om sarskilda behov vid patient-
transporter utreds.

Nationell multidisciplinar konferens

Vilka krav ska stéllas pa struktur och form fér nationella multi-
disciplindra konferenser (MDK)? Vem har ansvaret for att genomféra
konferensen och vilka ska delta? Hur tar de nationellt eller regionalt
ansvariga enheterna initiativ till MDK, och vilka rutinerna ska galla?

Klinisk forskning

Beskriv den kliniska forskning som forutsatter nationell niva-
strukturering. Kan mal séttas avseende antalet patienter som ska delta i
kliniska studier?

Konsekvensbeskrivning for vardgivare

Beskriv konsekvenser for vardenhet som tar emot patienter for region-
évergripande vardinsatser och for vardenhet som far lamna sadan vard
ifran sig.

Konsekvensbeskrivning for patienter

Beskriv praktiska konsekvenser till foljd av aktuell nationell niva-
strukturering for patienten och nérstaende.

Uppféljning

Foresla en plan for uppféljning av vardprocessen och vardresultaten ur
e ett nationellt vardgivarperspektiv
e ett regionalt/lokalt vardgivarperspektiv

e ett patientperspektiv

Utvecklingstendenser

Finns epidemiologiska 6vervéganden for den aktuella cancersjukdomen i
form av forutsebara néarliggande forandringar betréffande sjukdomens
diagnostik och behandling?

Forslag rorande antal enheter aktuella for nationellt nivastrukturerade
vardinsatser.

Under beredningens gang har sakkunniggruppen fortlopande kontakt med
RCC i samverkan for att stimma av beredningsarbetet. Efter beredningen
lamnar den medicinska sakkunniggruppen sitt utlatande till RCC i
samverkan.
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Beddémning av medicinskt sakkunnigutlatande

Vid beddmningen av det medicinska expertutlatandet tar RCC i sam-
verkan stallning till den fortsatta handlaggningen. I princip kan ett av
nedanstaende alternativ bli aktuellt.

e Nationell nivastruktureringen av den foreslagna insatsen avslas.
e Kompletterande underlag begars in.

o Ett forslag for nationell nivastrukturering, som omfattar kriterier
for sjukhus eller vardinrattning for att fa utfora en viss atgard,
utformas. Forslaget forankras i natverket for Halso- och
sjukvardsdirektorer.

RCC i samverkan utarbetar sitt férslag om nationell nivastrukturering
baserat pa resultatet av den medicinska sakkunniggruppens beredning,
eventuellt med kompletteringar.

Remiss till landsting/regioner

| en strukturerad remiss stalls forslag om nationell nivastrukturering av
aktuell vardinsats till respektive RCC/huvudman. Remissen kan variera
till innehallet men bor ta upp foljande fragor dar huvudméannen ombeds
ge synpunkter:

e Den specifika innebdrden av forslaget for kvaliteten och resultatet
vid behandlingen av den aktuella cancersjukdomen inom den
egna sjukvardsregionen.

e Forslagets betydelse for utbildning och kompetensforsorjning
inom det aktuella canceromradet i sjukvardsregionen.

e Forslagets betydelse for forskning och utveckling inom sjukvards-
regionen.

e Huruvida sjukvardsregionens universitetssjukhus har intresse att
ata sig ett nationellt vardansvar inom omradet och om sa ar fallet
de forutsattningar man har (kompetensforsorjning, utbildning,
forskning, uppfdljning, ansvara for nationell multidisciplinar
konferens med mera) for att fullfélja ett sadant uppdrag. Huruvida
regionens ingaende landsting avser att remittera till regionens
universitetssjukhus.

o Vilka konsekvenserna blir for den egna sjukvardsregionens
universitetssjukhus om det nationella varduppdraget laggs inom
en annan sjukvardsregion.

e Praktiska konsekvenser for patienter och narstaende av en
nationell koncentration av den aktuella vardinsatsen.

Auvsikten &r inte att forslaget ska utformas sa att det antingen accepteras
eller avslas. Istéllet ska det ge utrymme for en diskussion som tar hansyn
till lokala och regionala forutséttningar i respektive sjukvardsregion.
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Utformning av beslutsrekommendation

Efter beddmning av inkomna remissvar formulerar RCC i samverkan en
beslutsrekommendation som skickas till respektive RCC/huvudman. |
rekommendationen, som ska goras med patientperspektivet som utgangs-
punkt, ska inga

e en beskrivning av vardinsatsen som foreslas nivastruktureras
nationellt,

e huvudsakliga skal till nationell nivastrukturering,
o specifika mal att na genom nivastruktureringen,

e hur man underlattar den nivastrukturerade varden for patienter
och narstaende,

e antalet nationella vardgivare (farre an sex),
o forslag pa nationella vardgivare,

e hur en implementering av forslaget féljs upp i nationella kvalitets-
register och patientenkater,

e hur uppfdljning av utbildning, kunskapsférsérjning, forskning och
utveckling planeras,

o forutsattningar for omprovning av forslag.

Huvudmannens beslut

Vid tillstyrkan fattas bindande 6éverenskommelser mellan huvudmannen.
RCC i samverkan informeras i frdgor om bindande éverenskommelser.

Uppfdljning av nivastrukturerade insatser

Overenskommelser om nationell nivastrukturering ska féljas upp och vid
behov revideras. For god uppfoljning fordras vél fungerande kvalitets-
register, att tillgangligheten till aggregerade data inom aktuellt omrade ar
tillfredsstéallande och att dessa data anvéands for den vidare utvecklingen
av varden.
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Forslag om nationell
multidisciplinar konferens

Utvecklingen inom informationsteknologin (IT) skapar helt nya mojlig-
heter for professionell samverkan inom cancervarden. Den digitala
bildhanteringen ger till exempel mojligheter att genomfora virtuella
konferenser” dir gemensam beddmning av radiologiskt bildunderlag for
diagnostik och vidare utredning kan géras tillsammans av foretradare for
lanssjukvarden och universitetssjukvarden. En omfattande utveckling
pagar for att skapa digital bildhantering inom patologi och cytologi. En
sadan bildhantering forvantas ge mojlighet till distansdiagnostik av lokalt
hanterade preparat. Darmed skapas helt nya mojligheter att pa nationell
eller internationell niva ta vara pa basta kompetens for diagnostik av
sérskilt ovanliga cancerformer eller vid sdrskilt svar cancerdiagnostik™.
Nivastruktureringen innebéar da ett kunskapsutbyte kring handlaggningen
av en enskild cancerpatient. Tvarprofessionella lokala och regionala
konferenser ar idag en realitet. Initiativ har ocksa tagits till nationella
virtuella konferenser. Till exempel finns inom barnonkologin en
’nationell strdlrond” och inom hematologin finns en nationell konferens
for patienter med Hodgkins lymfom.

RCC i samverkan ska stddja utveckling och anvéndning av modern
informationsteknologi, for att 6ka kvaliteten pa specifika vardinsatser och
for att starka sambandet i vardprocessen for berérda cancerpatienter.

Videobaserade multidisciplindra konferenser ar ett vasentligt verktyg for
att skapa val fungerande vardkedjor i en vardprocess dar vissa insatser
har koncentrerats genom nivastrukturering. Nodvandig teknisk utrustning
och kompetens att anvanda den maste finnas bade vid det sjukhus som
utfor den aktuella vardinsatsen och inremitterande sjukhus.
Uppkopplingen mellan de aktuella sjukhusen maste fungera utan att
sarskilda tekniska I6sningar kravs och kapaciteten i datanatet far inte vara
begransande for deltagande. Dessa tekniska forutsattningar bedéms vara
fullt realistiska att uppna och ar vid manga sjukhus atminstone till viss
del redan en realitet. Att astadkomma val fungerande rutiner for de
multidisciplinara konferenserna, sa att de patientfall som diskuteras &r
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korrekt forberedda och de personer som bor delta i konferensen vid
respektive sjukhus verkligen gor det, ar en stérre utmaning.

Enheter som utfor regionovergripande hogspecialiserad cancervard ska ta
ett ansvar att i samverkan med lans- och regionsjukvarden genomfora ett
fortlépande informationsutbyte. En regelbunden multidisciplinar
“nationell cancerkonferens” inrittas, dar den nationella vardgivaren
tillsammans med remitterande enheter medverkar. Utvecklingen av en
generisk struktur for en sadan nationell cancerkonferens ar angelagen och

har paborjats.
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Forslag till nationell
cancerguide

| Patientmaktsutredningen [2] foreslas olika atgarder for att starka
patientens stéllning i varden.

For att ge majlighet at cancerpatienter och narstaende att gora reella och
rationella val foreslas att nationella vardgivare ska presentera en kvalitetssakrad,
strukturerad och lattillganglig information om innehall och resultat av sin
verksamhet. En sadan “nationell cancerguide” bor inréttas inom webbplatsen
1177.se, som redan innehaller en omfattande avdelning om cancer samt en
elektronisk katalog 6ver vardenheter i hela landet. 1177.se kan darfor utgora en
bra grund att bygga vidare pa, eftersom mycket redan finns pa plats.

Cancerpatienter som erhaller vard av flera vardgivare lokalt, regionalt och/eller
nationellt beh6ver enkelt kunna na ”aktuell” vardgivare inom léns- och
universitetssjukvarden. Utveckling av IT-l6sningar for att stodja denna
kommunikation pagar men behover starkas.
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Resurser for fortsatt arbete

Ovanstaende forslag till arbetssatt for nationell nivastrukturering inom
cancervarden bor testas och utvarderas da det kan utgora grund aven for
nivastrukturering inom andra specialiteter. Utredningen foreslar en
forsoksperiod pa 3-5 ar foljt av utvardering. Under hosten 2013 kommer
RCC i samverkan att arbeta vidare med de tre pilotomradena med malet
att fa beslut i dessa fragor under 2014. Samtidigt bor nya omraden
beredas, sa att ytterligare beslutsforslag kan forelaggas huvudmannen i
slutet av 2014.

Parallellt med detta arbete bor en generisk modell for nationell konferens
tas fram och prévas inom pilotomradena och fragorna kring nationell
cancerguide bor beredas.

Utredningen anser att en heltidsanstalld projektledare bor finnas och
knytas till SKL under forsoksperioden. For detta behtvs ekonomiska
medel. Styrgrupp for verksamheten bér vara RCC i samverkan.

Ekonomiska medel behdvs aven for viss arbetstid och resor for sak-
kunniggrupper inklusive patientrepresentanternas ersattningar.

Under en kortare tid behdvs resurser for utveckling av nationell
konferens och nationell guide samt for framtagande av utvéarderingsmall
for forsoksverksamheten. Att folja 6verlevnad kréaver oftast langre upp-
foljning, men andra matt kan anvandas sasom antal patienter bedémda i
nationell konferens, antal patienter uppféljda i register, ledtider, patient-
ndjdhet, operationskomplikationer samt resursutnyttjande av stora
investeringar. Forandringen i sig maste bedomas, det vill sdga hur manga
gemensamma beslut som har tagits, om underlaget har varit tillrackligt
och om arbetsséttet har fungerat eller ej.

Stottning kan i ett 6vergangsskede behdvas for utrustning for 6verforing
av data och videoteknik. Sdsom beskrivits i kapitel 14 finns dock pa flera
hall detta utvecklat, i vissa fall genom ekonomiskt stod fran enskilda
RCC.
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Bilaga 2

Deltagare i sakkunniggrupper for pilotprojekt for nationell niva-

strukturering

Peniscancer (nationella vardprogramgruppen for peniscancer)
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styrgruppen for kvalitetsregistret for esofagus-ventrikelcancer)
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Bilaga 3
Moten, diskussioner och kontakter

Nationella organisationer
Socialstyrelsen, Rikssjukvardsnamnden

Socialstyrelsen, Enheten for hogspecialiserad vard
Socialstyrelsen, Cancerregistret

SBU

Cancerfonden

Socialdepartementet, nationell cancersamordnare
IT-plattform for cancerregister INCA

Nationella kvalitetsregistergrupper

Almedalen 2012 och 2013

Inspirationskonferensen, cancerstrategi SKL februari 2013
Dagens medicin, Cancerdag november 2012

Né&tverket mot cancer, Varldscancerdagen, februari 2013

Landsting och regioner
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Landstingsdirektorer
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Ledningar vid sjukvardregioner
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ILCO — Riksférbundet for stomi- och reservoaropererade
Lungcancerforbundet Stodet

Melanomforeningen

Mun- och halscancerférbundet

Natverket mot cancer

Néatverket mot gynekologisk cancer
Prostatacancerforbundet

Ung cancer

Svenska Lakaresallskapet

Svensk Forening for Anestesiologi och Intensivvard
Svensk Kirurgisk forening
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Svensk férening for Otorhinolaryngologi

Svensk férening for Urologi
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Bilaga 4

Strukturforandringar inom cancervarden i de nordiska landerna

Danmark

De politiska partierna i Danmark enade sig om att inféra bestammelser
om “nationell specialplanelaegning i Sundhetsloven” med ikrafttradande
1 januari 2006.

Malet var att medverka till att prevention, diagnostik, behandling och
rehabilitering sker med hog kvalitet, ssmmanhallen vardkedja och
effektivt resursutnyttjande. Bestammelserna skulle sékra nédvéndig
planering, koordination och samarbete mellan vardens parter.

Sundhetsstyrelsen fick bland annat uppdragen att faststélla krav pa
specialfunktioner och besluta om deras placering pa saval privata som
regionala sjukhus.

| samarbete med specialiteter och vetenskapliga sallskap gick Sundhets-
styrelsen under 2007-2008 igenom 36 specialiteter och arbetade fram
underlag for 1 100 specialfunktioner (10 procent av den totala varden).
Specialfunktioner delades upp i regionfunktioner (kan finnas pa 1-3
sjukhus per region) och hogt specialiserad funktion (1-3 sjukhus i landet).

Under 2009 fick sedan regionsjukhus och privata sjukhus ansoka om att
bli godkanda for specialfunktion och i juni 2010 beslutade Sundhets-
styrelsen om vilka som blev godkanda for specialfunktioner.
Tillsammans anstktes om 5 300 specialfunktioner och cirka 80 procent
godkandes. 74 privata sjukhus eller kliniker ansdkte och cirka 70 procent
fick godkant for en eller flera specialfunktioner.

Utgangspunkten for beslutet var att "dvelse gér mester”. Specialiserad
behandling samlades darfor pa farre sjukhus. En specialfunktion skulle
baseras pa en avdelning med minst tre lakarspecialister. Det skulle finnas
kompletterande expertis i team att tillga. Viss geografisk hansyn togs.

Politiskt beslutade man att fyra grundprinciper skulle foljas:

1. Konstant hog kvalitet oavsett tid och plats.
Akutbehandling ska till exempel ges med samma hoga kvalitet
dygnet runt, aret runt.

2. Ett dynamiskt sjukhusvésen.
Behandling ska nar det & mojligt ges ndra patienten, det vill sdga
behandlingar som har utprévats pa sjukhus med specialfunktion
ska nér forutsattningarna foreligger spridas till flera sjukhus.

3. Ett robust sjukhusvasen.
Malinriktad planering for sjukhusens innehall ska ske. Hogt
specialiserade funktioner i olika specialiteter ska samlas sa att de
stOttar varandra.
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4. Oppenhet och dokumentation ska gélla.
Systematisk insamling av data dver kvalitet och effektivitet ska
ske.

Fran och med 1 jan 2011 géller den nya sjukvardstrukturen. | september
2011 erholl regionala cancercentrums samverkansgrupp en redovisning
av det danska arbetet. Man konstaterade da att forandringar i akutsjuk-
varden och den nationella hogt specialiserade varden varit svarast att
inféra och implementeringen var inte Klar.

Uppfoljning planerades i testform for 2011 for att Sundhetsstyrelsen
under 2012 skulle faststalla hur uppfoljning av medicinsk kvalitet ska ske
fortsattningsvis. Nagot utfall av uppféljning av forandringen har i augusti
2013 inte gatt att fa fram fran Danske Regioner. Regionala cancer-
centrums samverkansgrupp planerar dock att fortsatt f0lja resultatet av
den danska foréandringen.

Sundhetsstyrelsen ska revidera specialplanelaegningen vart tredje ar och
den forsta revideringen bor darmed ske 2014

Finland

| Social- och hélsovardsministeriets forordning om ordnande och
centralisering av den hogspecialiserade varden 2006 faststélldes hur vard
ska centraliseras regionalt och pa riksniva. Specialiserad vard ska
koncentreras till de fem universitetssjukhusen pa det vis man kommer
dverens om inom varje specialupptagningsomrade. Den hégspecia-
liserade varden pa riksniva specificerades emellertid av ministeriet i en
forteckning som innehaller ett fatal cancerdiagnoser.

Norge

I Norge har Helse- och omsorgsdepartementet givit Regionale Helse-
foretag (RHF) i uppdrag att definiera ” hgyspesialiserte behandlings-
tjenester” och nasjonale kompetansesentre i specialisthelsetjenesten”.
Definitionen uppdaterades senast 2009.

De centraliserade hogspecialiserade behandlingstjansterna ar lokaliserade
till ett eller tva sjukhus i landet med syftet att

e rattvist och likvardigt tillhandahélla viss hogspecialiserad vard
e rationellt utnyttja tillgangliga resurser for hogspecialiserad vard

e ge en rimlig geografisk spridning av hogspecialiserad patient-
behandling

e sakra kvaliteten pa dessa sjukvardstjanster

For narvarande ar 46 hogspecialiserade behandlingstjanster definierade,
varav ett tiotal ror insatser vid cancervard.

Syftet med etablering av ”Nasjonale kompetansesentre i specialisthelse-
tjenesten” ar att utveckla och hoja kvaliteten pa levererade halso- och
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sjukvardstjanster och leverera dem sa kostnadseffektivt som mojligt.
Uppdraget for dessa kompetenscentrum ar fokuserat pa undervisning,
information, véagledning, radgivning, forskning och verksamhets-
utveckling. Fyra nationella kompetenstjanster finns definierade inom
cancervarden i nulaget.

Saval hogspecialiserade behandlingstjanster som nationella kompetens-
centra ger kompetensstdd till specialiserad och hogspecialiserad cancer-
vard. Medan de hogspecialiserade behandlingstjansterna ar ett uttryck for
nivastrukturerad vard har nationella kompetenscentrum ett kunskaps-
stddjande uppdrag. Utfallet av behandlingstjansterna och verksamheten
vid kompetenscentrum foljs upp l6pande.
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Nivastrukturerad cancervard — for patienternas béasta

En rapport fran uppdraget om nationell samordning av
delar av den hogspecialiserade cancervarden

I maj 2011 sl6t regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting en
dverenskommelse om att landstingen ska pabdrja arbetet med en niva-
strukturering pa nationell niva for sallsynta och sarskilt svarbeméstrade
cancersjukdomar.

Rapporten belyser hur nationell samverkan mellan sjukvardshuvudman-
nen bor utvecklas for att stodja en nationellt nivastrukturerad cancervard,
dar sarskilda vardinsatser koncentreras till ett fatal vardgivare. Avsikten
med en sadan koncentration &r att sakra en fullgod och jamn vardkvalitet,
dels for insatser till patienter med mycket ovanlig cancer, dels for sérskilt
komplexa vardinsatser.

Rapporten innehaller ett forslag till handlaggningsgang for hur arbetet
med nivastrukturering inom cancervarden ska bedrivas framover —
inklusive forslag pa en berednings- och beslutsmodell for landsting och
regioner. Den redovisar dven arbetet i tre pilotprojekt med forslag till
nationell nivastrukturering av vissa atgarder i varden av patienter med
peniscancer, cancer i matstrupe och évre magmun samt patienter med en
viss typ av sarkom.
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