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Struktur for omhandertagande av uppféljning av arftlig cancer

Ordférandens forslag
1. Halso- och sjukvardsnamnden faststaller struktur for omhandertagande av
uppfoljning arftlig cancer.
2. Halso- och sjukvardsnamnden beaktar finansieringen av strukturen for
omhéndertagande av uppfoljning arftlig cancer i budgetarbetet infor 2023.

Sammanfattning

Halso- och sjukvardsdirekttren fick i uppdrag att etablera en tydlig struktur
som tjanar som remissmottagare for ett decentraliserat omhandertagande

i specialistvarden for personer med okad risk for arftlig cancer vid motet i
hélso- och sjukvardsnamnden 2021-03-04 § 31. Framtaget forslag beskriver en
struktur, i Region Skane, for att uppna ett tydligt sammanhallet och samordnat
omhéndertagande for personer med &rftligt 6kad risk for cancer.

| &rendet finns féljande dokument:

1. Beslutsforslag 2022-05-23

2. Flodesschema uppféljningsmottagning

3. Delprojekt 18 SSVR Gemensamma arbetssétt och rutiner for uppféljning
av patienter med 6kad risk for cancersjukdom

4, Cancerplan for Sodra sjukvardsregionen

5. Handlingsplan cancer i Region Skane

6. Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner
om jamlik och effektiv cancervard med kortare véntetider 2022

Beskrivning av arendet och skalen for forslaget

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

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

och dggstockar (forandringar i generna BRCAL 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 tumaorsjukdomar, allt
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ifran barnaaldern till vuxen alder. Framtagna fakta, inom gruppen ”Samarbete
for battre vard” delprojekt 18, Sédra sjukvardsregionen (SSVR), visar att det
oftast saknas en systematisk uppféljning av personer med arftligt 6kad risk

for cancer och att det foreligger skillnader inom och mellan regionerna. For

en betydande andel av personerna med 6kad risk for arftlig cancer liksom for
lakare och sjukskoterskor rader oklarhet om vem eller vilken instans i sjukvarden
som har ansvaret. Likasa finns ett stort behov av anpassat psykosocialt stod for
personer med arftligt 6kad risk och att detta behdver vara anpassat efter livets
olika skeenden. Vidare har tydligt framkommit ett omfattande behov av 6kad
kunskap och utbildning i sjukvarden inom omradet arftlig cancer. Berakningar
for de olika regionerna visar att antalet individer med 6kad risk for arftlig
cancer ar kraftigt underdiagnostiserad, det vill saga, det ar fa personer som har
identifierats med en 6kad risk jamfort med vad som &r forvéntat.

Arbetsgruppens uppdrag

Utifran beslut i SSVR och HSN ar forslaget att det hos huvudmannen, Region
Skane, etableras en struktur for att uppna ett tydligt, sammanhallet och
samordnat omhandertagande for individer med 6kad risk for cancer. Denna
struktur ska tjana som mottagare av remisser for patienter som utretts vid den
onkogenetiska mottagningen vid Klinisk genetik i Lund. Mottagningsstrukturen
ska samordna fortsatt uppféljning samt koordinering av kontroller pa
hemortssjukhuset. Kunskapen om de genetiska forandringar som forklarar
arftlighet for cancersjukdom samt behandling och uppféljning av densamma

ar annu begransad men under stark utveckling. Det foreligger ett behov av
okad kunskap och utbildning inom omradet &rftlig cancer i sjukvarden, liksom
psykosocialt stéd som ar anpassat efter det behov som en individ med 6kad risk
for &rftlig cancer har under livets olika skeenden. Den struktur som etableras
omfattar i nuldget de individer som &r mutationsbéarare och ska ta hojd for den
framtida utveckling och férandring som kommer att ske inom omradet.

Nulégesbeskrivning
Brost-/aggstockscancer

Den onkogenetiska uppfdéljningsmottagningen (OGU) vid VO Hematologi,
Onkologi och Stralningsfysik foljer sedan 2008 individer och patienter med
dokumenterat arftlig risk for cancer. Den mest forekommande kategorin av
individer inom verksamheten ar kvinnor fran familjer med arftlig brost- och
aggstockscancer, och i forsta hand foljs barare av patogena varianter med hog
livstidsrisk. OGU bemannas av en onkologlékare, och en onkologisjukskoterska
som har OGU som del i sin kliniska tjanst. Intill nyligen hade en sjukskoterska
sin anstallning pa genetiska kliniken men lanades ut” till onkologen som en

del i den solidariska finansieringen. Sedan hdsten har ansvaret for mottagningen
helt gatt dver till onkologen i vantan pa den process som nu ar pagaende.
Verksamheten bedrivs i form av ett mottagningspass med 5-6 besok per vecka
och en telefon som avlyssnas kontinuerligt av ansvarig sjukskoéterska. Involverad
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personal hanterar &renden relaterat till OGU under veckans alla dagar, till

exempel utfardande av remisser, svar pa gjorda undersokningar, diskussioner vid

multidisciplinér konferens, stddjande samtal, bokningsarbete. Under 2020 och

2021 utfordes i Malmo och Helsingborg 163 respektive 199 MR-undersékningar

hos individer med dokumenterat arftlig risk. Den dvervdgande majoriteten av
dessa undersokningar har skett pa remiss fran OGU.

Tjock- och @&ndtarmscancer

| Skane ombesdrjdes ett flertal kontroller for Lynchs syndrom av specifik lakare
pa kirurgkliniken, Sus i Malmd. Organisatoriska forandringar har darefter skett.
Det finns kirurgkliniker som inte alls ansvarar for patienter med Lynchs syndrom

utan remitterar dessa patienter till primarvard for uppféljning. Personer med

familjér polypos kontrolleras via kirurgklinik avseende tarm/kvarvarande tarm.

For patientens 6vriga organ finns ingen tydlig bild av hur kontrollerna sker.
For individer med epidemiologiskt 6kad risk hanvisas de oftast for uppfoljning
via primarvarden. Den mindre klinikens fordelar med god 6verblick Gver de
patienter som behdver kontrollprogram finns men det &r ocksa tydligt att det
finns en variation i kunskap. Riktlinjer i nationella vardprogram (NVP) féljs,
men star inte kontroller av annat organ i just det specifika NVP sa ar risken att
de kontrollerna inte genomfors pa grund av bristande kunskap.

Sallsynta arftliga tillstdnd med 6kad risk for cancer

Initial testning av sjuka individer sker oftast pa specialistklinikerna som
remitterar till klinisk genetik for genetisk véagledning. Patienten remitteras
darefter tillbaka till inremitterande for fortsatt omhandertagande. Friska
slaktingar genomgar genetisk analys pa klinisk genetik. Klinisk genetik
remitterar individ for uppfoljning till ett flertal olika kliniker.

Volymer nulage och estimering framat

Sannolikt antal
Nulige: undersokningar
. dge- Sannolikt antal  |och
Estimerat |Berdknat . A .
. P . Nulége: individer som  |forebyggande
antal bérare |antal barare |Nuldge: Antal ;
: . - . |Antal kommer att operationer
i befolk-  [som diagn- |individer som gar . .
. . - - undersok-  |vara aktuella for |[som kommer
ningen i ostiserats  |i kontroll . o x )
o ningar per ar |kontroller ndr  |att behdva
Skane med e 2 .
mutation jamvikt uppnatts genom_foras_ per
ar ndr jamvikt
uppnatts
BRCA 1007 (50% av 107 .
loch?2 s mammografier
anlagshérare 705 MR
430 &r man och p .
. . brost U-ljud
Anlags- mammografi | 50% av kvinnor ovarier 35
frekven 2195 1102 430 300 MR bréstigenomgar .
. . forebyggande
S U-ljud forebyggande ;
. ~ . operationer av
ovarier brostoperation |, kar/
t att alla inte aggstockar
1/450 > Samt 8y 4ggledare 20
24 ar identifieras) forebyggande
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operationer av
brost inkl med
rekonstruktion

Lynch Ingen samlad bild Ir_]gen_ samlad 786 (kolosokopl

syndro N bild finns vartannat ar),

finns dver antal |, 70% av
m (LS) (2245 216 Lo o |Over antal _ gyn kontroller,
individer som gar . |2245=1571
(1/440) . koloskopier kontroll
o i kontroll N A

>24 ar som gors urinvagar)

Sélls

ynta

tillstan
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. bild finns

cancer |Fore- ~ tal Esti t antal organ per

TP53, komsten verantal - Estimerat antal individ och r

Peutz J |av var och Elnn earfo : aBn a g? 5 eit pga uttalade

eghers, |en av dessa (150 150 son? brs ar?/tggange omen synjtom,

familjar tillstand g ntaganc beraknar

« eftersom de |férdubbling av 300-500
poly  |&r mycket ¢ utsoridd de antal
00S ovanlig ar utspridda - nuvarande antal. | dersgkningar
' inom flera 2

ME ialiteter perar

N1/2, speciali

Gorlin,

PTEN,

VHL

etc

Forslag till uppféljning efter genetisk utredning - En centraliserad
mottagning for uppfdljning av individer med 6kad risk for arftlig cancer
lokaliserad pa Skanes universitetssjukhus (Sus).

Utredningen om det finns en &rftlighet for cancer sker vid den

onkogenetiska mottagningen vid klinisk genetik i Lund alternativt sker
utredning via kirurgen eller onkologen med genetisk testning med efterfoljande
familjeutredning pa klinisk genetik. Utredningen kan initieras antingen av
patienten sjalv genom egen vardbegéran alternativt via remiss fran sjukvarden.
En utredning innefattar en beddmning av hur insjuknande i slékten ser ut, ofta
genetisk analys samt genetisk végledning till berérda personer. Foreligger en
genetisk forandring remitterar Klinisk genetik till uppféljningsmottagningen. Har
sker uppfoljningsbesok samt koordinering av kontroller pa hemortssjukhuset.
Omhandertagandet sker pa ett patientséakert satt och bygger pa ett personcentrerat
forhallningssatt dar patienten ar trygg och delaktig i sin uppféljning.

Forutsattningar for uppféljning:

e Individ i Region Skane med genetisk forandring som innebar en tydligt
Okad risk for &rftlig cancer

o Samtliga diagnoser koordineras fran Sus

o Undersokningar/kontroller och riskreducerande atgarder utfors pa
hemortssjukhuset om det inte foreligger behov av t ex rekonstruktiv
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mikrokirurgi, i vilket fall resurser vid plastikkirurgen i Malmo tas i
ansprak.

e Medarbetarna pa mottagningen har kompetens att méta individen i dennes
behov som kan variera utifran livssituation, psykosociala maende och
undersokningsresultat som bla innefattar psykosocialt stod, fragor rérande
reproduktion och riskreducerande operationer. VVagledning sker utifran
genetisk férandring och familjehistorik. Nara samarbete med Kklinisk
genetik ar en forutséttning.

Fordelar:

Nérhet till flertal specialiteter inklusive hogspecialiserad kompetens

En viss kritisk mangd av individer uppnas

Kunskapen koncentreras

Extra fordelar nar det géller de sallsynta syndromen som ofta har behov
av specialistkompetens inom flera omraden

Tydlig koppling till Skane University Hospital Cancer Center (SUHCC)
e Resursutnyttjandet t ex vad galler mottagningsbesok per individ (vid-
behovsstyrd mottagning) kan sannolikt minskas i en verksamhet med en
storre volym jamfort med en verksamhet med liten volym

Nackdelar/farhagor:

e Stora volymer av de vanligare diagnoserna
e Minskad delaktighet och ett underutnyttjande av specialister utanfor Sus

For personer med arftligt 6kad risk for cancer rekommenderas ofta
kontrollprogram av riskorgan for att upptécka icke-symptomgivande cancer
alternativt forandringar innan de hunnit utvecklas till cancer. Detta kan vara
antingen regelbundna réntgenundersokningar/bilddiagnostik, exempelvis

av brést (mammografi) eller undersékning av tjocktarm med koloskopi. Ett
annat alternativ kan vara forebyggande operation, till exempel av brést och
aggstockar. Detta for att helt forebygga insjuknande i cancer. For en person med
tumorsyndrom sa kan flera organ ha en 6kad risk for cancer, t. x. bade brost

och aggstockar (BRCAL och BRCAZ2) eller tjocktarm, livmoder och urinvagar
(Lynchs syndrom). Det finns for dessa tillstand tydliga riktlinjer i de nationella
vardprogrammen hur omhandertagandet skall ske. Samtliga tumoérsyndrom aven
de som ar vanliga, ar relativt ovanliga i sjukvarden och stéller krav pa kunskap
och krav pa god kommunikation mellan olika vardgivare. For de sallsynta
tillstanden behovs tillgang till hogspecialiserad vard dar ett flertal olika aktorer
behdver samarbeta.

Flodesschema for mottagning for uppfoljning av arftlig cancer, vg se bifogad
bilaga Flddesschema uppfoljningsmottagning

o Klinisk genetik remitterar till uppféljningsmottagningen efter utredning.
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Pa uppfoljningsmottagningen skrivs patient/anlagsbérare in vid ett
gemensamt besok med kontaktsjukskoterska och lékare, erhaller
information om risk, uppfdéljningsprogram, kontaktuppgifter.
Kontrollprogram initieras.

Remisser itereras av sjukskoterskefunktion, svar bevakas och brevsvar
skrives

¢ Inga ytterligare rutinméssiga besok planeras.
o Fortsatt kontakt med uppféljningsmottagningen sker utifran behov och i

huvudsak av kontaktsjukskoterska.

Mojlighet till 1akarkonsultationer finns fortlopande for de som foljes nér
behov av fornyad diskussion uppstar.

Positiva fynd handlaggs och remitteras for atgard enligt gallande
vardprogram.

Viktiga aspekter att ta hansyn till

1.

Det &r viktigt med ett nara samarbete med klinisk genetik,
uppfoljningsenheten behdver ha tillgang till uppdaterade slakttrad och
information om genomférda mutationsundersékningar.

. Det &r viktigt att bibehalla och tydliggora den onkogenetiska

uppfoljningsprocessens roll i relation till relaterade cancerprocesser.

. Antalet individer med en identifierad patogen variant okar i takt med en
okad efterfragan pa molekylargenetisk diagnostik inom cancerprocesserna.

Det ar darfor angeldget att mottagningens kapacitet motsvarar behovet.

. Det bedrivs ett flertal nationella och internationella forskningsprojekt

inom den cancergenetiska uppfoljningsverksamheten, bla nationell
BRCA-kohort i samarbete med kollegor fran 6vriga Sverige, uppféljning
av MR-brdst i samarbete med LU, och deltagandet i den nationella
SVEP53 studien. Det ar angelaget att bibehalla och helst utoka den delen
av verksamheten.

. Kvalitets- och utvecklingsarbete. Kvalitetsregistret NOGA for
uppféljning av personer med &rftlighet for cancer ar ett nationellt initiativ.

Uppféljningsmottagningen kommer att ha en viktig del i arbetet med att
rapportera till detta register.

Omvarldsbevakning

Stockholm

Mottagning Arftlig Cancer har bildats for att skapa ett helhetsgrepp.
Mutationsbérare med cancer - kontroller sker via onkologmottagningen under
tiden de foljs dar, sedan remiss till Mottagning Arftlig Cancer.

Mutationsbéarare utan cancer

Brostcancer BRCAL/2 och CHEK2/ATM enligt speciellt schema
Lynch enligt vardprogrammet
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o Sillsynta arftliga cancersyndrom - enligt vardprogrammet.

Mottagning Arftlig Cancer har kontroller for bréstcancer/gyn cancer/malignt
melanom/cancer/ventrikelcancer/prostatacancer. Kontrollpatienter koordineras
via mottagning Arftlig Cancer (se ovan tumaérgrupper). Ovriga riskpatienter
remitteras av klinisk genetik till specifika hudlédkare (BHD), njurlékare vid
Danderyds sjukhus, dgonldkare (RB) och slapps efter remitteringen.

Kdépenhamn

De flesta patienter med ett arftligt tumorsyndrom foljs pa sjukhus i Danmark.
Klinisk genetisk avdelning utreder patienter med &rftligt tumérsyndrom och
skickar darefter en remiss till relevant specialistavdelning for fortsatt uppféljning.
Lynch syndrom, dar foljs de fleste patienter pa en mottagning i regionen, som har
subspecialiserat sig pa Lynch syndrom. De gynekologiska kontroller utfors av
flera gynekologiska avdelningar i regionen. BRCA patienterna &r organiserade
pa samma satt, dvs de utreds snabbt via klinisk genetik och sedan hanvisas

de till kontroller eller profylaktisk kirurgi pa brostkirurgisk avdelning som i
samarbete med rontgen koordinerar kontrollerna Géallande de ultra séllsynta
cancersyndromen, som ex Li Fraumeni, VHL, PTEN patienter har de etablerat en
mottagning fér tumorsyndrom dar de koordinerar och kontrollerar individerna/
patienterna.

Sjukvardsregional funktion

For att mojliggora en systematisk uppfoljning bade avseende omhéndertagande
av den enskilda personen samt kvalitetsutvardering av varden, bedoéms det
foreligga ett behov av en sjukvardsregional funktion. Funktionen bor ha ett
overgripande sjukvardsregionalt ansvar for informationsspridning, utbildning
och forskning tillsammans med den regionala patientprocessledaren for &rftlig
cancer. Den sjukvardsregionala funktionen beskrivs i ett separat beslutsunderlag
(2020-POL000602-003).

Ekonomiska konsekvenser och finansiering

De ekonomiska konsekvenserna har beréknats utifran nuvarande onkogenetiska
mottagning pa onkologen (OGU) samt utifran den nu paborjade dMMR
testningen vid kolorektalcancer for att detektera Lynch syndrom. For Lynch
syndrom innebér det idag en ”bank’ med ca 2200 patienter dar en del valjer att
inte foljas och en del &r for unga eller for gamla. Berdknar att ca 1500 kommer
att foljas. Lat séga att de ska totalt foljas under 40-50 ar. Da kommer 50 nya
individer in per ar och 50 kommer att upphora att féljas. Under beraknad
uppfoljningsperiod pa 40-50 ar vill individen traffa lakare, utéver nybesok, i
genomsnitt tre ganger vilket innebdr ca 4500 besok under beraknad tidsrymd
vilket ger drygt 100 besok till per ar. Totalt behdvs vid uppnadd jamvikt 50 +110
besok till lakare per ar for Lynch. Besokstiden beraknas till en timme per besok,
vilket blir cirka tre besok per vecka. Behovet berdknas vara detsamma for BRCA
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och for de évriga sallsynta syndromen vilket saledes blir 9-10 lakarbesok totalt
sett per vecka. Om man tanker sig en timmes besok sa innebér det 3—4 halvdags
mottagningspass per vecka. UtGver detta behdver Idkaren ta hand om fynd som
ar onormala och ha en dialog med kontaktsjukskdterska varje vecka avseende
detta samt agera pa dem, vilket beréknas innebara ytterligare en arbetsdag till per
vecka. Da landar vi i tre heldagar per vecka, dvs 60% effektiv lakarmottagning.
Utover det kravs ytterligare lakarkonsultation motsvarande ca 60% vilket ger ett
behov av totalt 120% lakarresurs.Nar det galler kontaktsjukskoterskefunktion
(KSSK), arbetar KSSK i ndra samarbete med ldkaren ofta med gemensamma
mottagningar. Egen radgivning och telefonaterkoppling kommer att utgora en stor
del av ansvaret. Berdknad resursatgang motsvarande 150% sjukskoterskeresurs.
Medicinsk sekreterare som administrativt stod. Beraknad resursatgang
motsvarande 100%. Arbetsfordelningen pa mottagningen ska ske utifran ratt
anvand kompetens.

Sammanfattande beraknad resursatgang och kostnad
for uppféljningsmottagningen i Region Skane

Procent [tkr
Sjukskoterska 150 1050
Lakare 120 1800

Medicinsk sekreterare|100 500

ToEaIt, arskostnad i Region 3350
Skane

Lokalbehov:

Verksamheten behdver ha tillgang till nedanstaende lokaliteter:

Ett mottagningsrum med mdjlighet till klinisk undersékning

Arbetsplats for sjukskoterskor

Arbetsplats for sekreterare

Arbetsplats lakare

Samtalsrum for patientsamtal och méjlighet for sjukskoterska/lakare att ta
samtal inkl telefon.

e Tillgang till konferenslokal/moteslokal for ex remissgenomgang och
moten

Pagaende planering av sjukhusomradena i Lund och Malmo samt planeringen av
ett bréstcancercentrum bor beaktas vid val av placering.

Kostnader for genomforda undersokningar

Uppféljningsmottagningen koordinerar de planerade undersékningarna inom
respektive uppfoljningsprogram. Undersokningarna genomfors pa respektive
hemortssjukhus och det & hemortssjukhuset som star for kostnaden fér de
undersdkningarna.
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Finansiering

Ovanstaende kostnader beaktas i budget 2023. Berékningarna ar gjorda
utifran dagen kunskapslage och det bor ske en regelbunden uppféljning av
mottagningsverksamheten for att utvardera om resursberdkningarna motsvarar
behovet av kapacitet framover.

Juridisk bedémning
Samrad med regionjurist har inte bedémts nédvandig.

Miljokonsekvenser
Arendet medfor inga miljokonsekvenser.

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

Uppfoljning
Uppfoljning sker vid halso- och sjukvardsnamndens sammantrade i juni 2023.

Gilbert Tribo
Ordforande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsstrateg

Region Skane



