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Gemensamma arbetssatt och rutiner for uppfoljning av patienter
med 6kad risk for cancersjukdom

Ordférandens forslag
1. Halso- och sjukvardsdirektoren far i uppdrag att etablera en tydlig struktur
som tjanar som remissmottagare for ett decentraliserat omhandertagande i
specialistvarden for personer med risk for arftlig cancer.
2. Uppdraget ska aterredovisas pa halso- och sjukvardsnamndens
sammantrade 2021-12-21.

Sammanfattning

Arftliga faktorer bedoms spela en tydlig roll i cirka 5-10 procent av all cancer.
Det har patalats bade fran patienter och fran sjukvarden att uppfoljningen av
personer med arftlighet &r ojamlik och inte alltid valfungerande. Forslaget ar att
det i Region Skane etableras en struktur for att uppna ett tydligt sammanhallet
och samordnat omhandertagande for personer med &rftlig risk for cancer.

I &rendet finns foljande dokument:
1. Beslutsforslag 2021-01-22
2. Delprojekt 18 SSVR Gemensamma arbetssatt och rutiner for uppfoljning
av patienter med 6kad risk for cancersjukdom

Beskrivning av drendet och skélen for forslaget

I cirka 5-10 procent av all cancer beddms arftliga faktorer spela en tydlig roll.
En del av dessa kan forklaras av en medfédd genetisk forandring som ger

en tydligt 6kad risk for cancer. Vanligaste arftligheterna ar for cancer i brost

och dggstockar (forandringar i generna BRCA1 och BRCA2) och cancer i
tjocktarm och livmoder (Lynchs syndrom). Utéver detta finns en méngd ovanliga
medfddda genetiska forandringar som ger en 6kad risk for tumdorsjukdomar, allt
ifran barnadldern till vuxen alder.

Utredningen om det finns en arftlighet for cancer sker vid den Onkogenetiska
mottagningen vid Klinisk genetik i Lund. Utredningen kan initieras antingen av
patienten sjalv genom egenremiss alternativt via remiss fran sjukvarden. Denna
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utredning innefattar bedémning hur insjuknande i slékten ser ut, ofta genetisk
analys samt genetisk vagledning till berérda personer. Arftligheten &r lika for
bade man och kvinnor, vilket gor att det ar viktigt att alla nas av informationen.
En person med arftlighet kan ha en mycket hdg risk att insjukna i cancer nagon
gang under livet, t.ex. upp emot 80 % vid vissa varianter av Lynchs syndrom.
Cancerinsjuknandet sker ocksa betydligt tidigare i livet jamfort med icke arftlig
cancer. Den 6kade risken for ny cancer kvarstar hela livet, &ven om personen
redan har insjuknat en gang i cancer.

For personer med arftlighet rekommenderas ofta kontrollprogram av riskorgan
for att upptacka icke-symptomgivande cancer alternativt forandringar

innan de hunnit utvecklas till cancer. Detta kan vara antingen regelbundna
rontgenundersokningar, exempelvis av brost (mammografi) eller undersékning
av tjocktarm med koloskopi (”slangkikare”). Ett annat alternativ kan vara
forebyggande operation, till exempel av brost och &ggstockar. Detta for att helt
forebygga insjuknande i cancer.

For en person med arftlighet sa kan flera organ ha en 6kad risk for cancer, t. x.
bade brost och dggstockar (BRCA1 och BRCA?2) eller tjocktarm, livmoder och
urinvagar (Lynchs syndrom). Det finns for dessa arftligheter tydliga riktlinjer

i de nationella vardprogrammen hur omhéandertagandet skall ske. Bakgrunden
till delprojektet ar att det har patalats bade fran patienter och fran sjukvarden att
uppfoljningen av personer med &rftlighet inte fungerat eller varierat.

En kartlaggning har genomférts med intervju av regionala och lokala
patientprocessledare for brost- och tjocktarmscancer, representant for
primarvarden och patient- och narstaenderad och den Onkogenetiska
mottagningen pa Klinisk genetik i Lund.

Framtagna fakta visar att det oftast saknas en systematisk uppféljning av
personer med arftlighet for cancer och att det féreligger skillnader inom och
mellan regionerna. FOr en betydande andel av personerna med arftlig risk for
cancer liksom for lakare och sjukskoterskor rader oklarhet om vilken instans i
sjukvarden som har ansvaret. Likasa finns ett stort behov av anpassat psykosocialt
stod for personer med arftlighet och att detta behéver vara anpassat efter livets
olika skeenden. Vidare har tydligt framkommit ett omfattande behov av 6kad
kunskap och utbildning inom omradet arftlig cancer i sjukvarden. Berakningar
for de olika regionerna visar att arftlig cancer ar kraftigt underdiagnostiserad,
d.v.s. det ar fa personer som har identifierats med en arftlighet jamfort med vad
som ar forvéntat.

Forslaget ar att det i Region Skane etableras en struktur for att uppna ett tydligt
sammanhallet och samordnat omhandertagande for personer med arftlig risk for
cancer. En arbetsgrupp bildas med bred representation fran berérda forvaltningar
och priméarvard i egen och privat regi for att arbeta fram ett forslag till struktur.
Patientforetradare ska involveras i arbetet.
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Ekonomiska konsekvenser och finansiering
Finansiering av forslaget ska beaktas i budgetarbetet 2022.

Juridisk bedémning
Samrad med regionjurist har inte bedémts nédvéndig.

Miljokonsekvenser
Arendet medfér inga miljokonsekvenser.

Samverkan med berdrda fackliga organisationer
Samverkan/MBL-forhandling slutfors pa regional niva.

Uppfoljning
Rapportering sker fortlopande under aret till halso- och sjukvardsdirektéren.
Redovisning i halso- och sjukvardsnamnden i december 2021.

Gilbert Tribo
Ordforande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsnamnnden



