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Forord

Med utgangspunkt i forslagen i betankandet En nationell cancerstrategi for
framtiden (SOU 2009:11) tog regeringen initiativ till etablering av sex
regionala cancercentrum (RCC), ett i vardera sjukvardsregion. Syftet med
RCC d&r att 6ka vardkvaliteten och forbéttra vardresultaten, samt att anvanda
hélso- och sjukvardens resurser mer effektivt.

Etableringen av RCC tar sin utgangspunkt i tio kriterier for vad som bor
ké&nneteckna ett regionalt cancercentrum och arbetet med etableringen
beraknas ske under en fyradrsperiod.

Socialstyrelsen har under 2013-2015 haft i uppdrag att félja upp och sti-
mulera utvecklingen av RCC avseende de tre forsta aren av etableringen.
Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen géra detta genom dialog och arliga
platsbesok samt dokumentera hur arbetet fortléper. Socialstyrelsen ska folja
upp effekter utifran olika intressenters perspektiv, identifiera framgangsfak-
torer, svarigheter och utmaningar samt identifiera omraden dar ytterligare
initiativ kan behova tas.

Socialstyrelsen redovisar hér sin tredje uppféljning av RCC. Rapporten
vander sig framst till regeringen men utgangspunkten &r att rapporten dven
ska kunna anvandas som ett underlag for fortsatt utvecklingsarbete inom
landstingen och RCC. Rapporten kan dessutom vara av intresse for exempel-
vis beslutsfattare inom halso- och sjukvarden, vardprofession, patientfore-
ningar, lansstyrelser, kommuner, universitet och hogskolor samt den fors-
kande industrin.

Arbetet har genomforts av Helena von Knorring (projektledare) och Goran
Zetterstrom. Ansvarig enhetschef har varit Bjorn Nilsson.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Regeringen har tagit initiativ till att frdmja etableringen av sex regionala
cancercentrum (RCC), ett i varje sjukvardsregion. Socialstyrelsen har i
uppdrag att under 2013-2015 stddja och félja etableringen med utgangspunkt
i de tidsatta kriterier som ska kénneteckna ett cancercentrum. Ar 2015 géllde
uppféljningen de kriterier som géller forebyggande insatser och tidig upp-
tackt av cancer samt klinisk forskning och innovation.

Alla RCC klarar kriterierna

Socialstyrelsen konstaterar som foregaende ar att arbetet med etableringen av
RCC fortsatt I6per pa bra. Det finns alltjamt ett stort engagemang for upp-
draget inom RCC. Socialstyrelsen har ocksa iakttagit ett storre engagemang
och intresse fran aktorerna inom cancervarden och en béattre samverkan
mellan RCC och aktorerna. Det finns ocksa ett utvecklat nationellt samarbete
inom RCC i samverkan inom bada kriterierna.

Alla RCC uppfyller kriterierna for ar tre av etableringen. Socialstyrelsen
konstaterar att det varit svart att halla den tidplan som fastslagits i kriterierna
och att ett visst utvecklingsarbete aterstar.

Oka insatserna for att forebygga cancer
och na jamlikhet

Nér det galler arbetet med forebyggande insatser och tidig upptackt av cancer
har alla RCC planer for omradet. | stort sett ar atgarderna i planerna genom-
forda.

RCC har tagit en aktiv roll bade i sina regioner och nationellt i att utveckla
verksamheten inom befintliga screeningprogram.

Aven om goda exempel finns sa anser Socialstyrelsen att RCC bor dver-
vdga en mer aktiv roll i det forebyggande arbetet och arbetet for jamlikhet
mellan befolkningsgrupper, samt utveckla insatserna inom dessa omraden.
RCC behover fortsétta utvecklingen av system for uppféljning av effekter av
de atgarder som genomfors.

Fler patienter i studier och program fOr innovation

Alla RCC har planer inom omradet klinisk forskning och innovation, men
fokus ar framst pa forskning. RCC arbetar ocksa for att framja organisato-
riska strukturer i sina regioner som kan ge bra stdd for kliniska studier.
Socialstyrelsen anser dock att de flesta centrumen bor utveckla en funktion
som bevakar att alla cancerpatienter som omfattas av inklusionskriterier ges
maojlighet att delta i studier.

RCC bor ocksa ta en storre roll i arbetet med att framja innovationer och
innovationsformaga i cancervarden och bor 6vervaga att ta fram sarskilda
program for det.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN



Intressenterna om styrkor
och utmaningar

Socialstyrelsen har i intervjuer och vid moten fragat efter intressenternas
bedémning av RCC:s arbete. Inom bade férebyggande arbete och forskning
finns manga aktorer i landsting, regioner och sjukvardsregioner. Intressenter-
na anser att RCC:s roll kan fortydligas och vilka initiativ de tar géras mer
kanda. De flesta tycker att RCC bor vara mer aktiva inom dessa omraden.

FOorebyggande insatser och tidig upptackt

Intressenterna lyfter fram flera styrkor i RCC:s arbete. Det framkommer att
de intressenter som samverkar med eller kanner vél till RCC:s arbete har ett
stort fortroende for RCC nar det galler omradet forebyggande insatser och
tidig upptéckt. En styrka som lyfts fram ar RCC:s arbete med kartlaggningar
av utvecklingen av levnadsvanor, cancerincidens, skillnader mellan befolk-
ningsgrupper och bostadsort samt av insatser i sjukvardsregionen. Intressen-
terna menar ocksa att RCC hittat bra strukturer for samverkan med folkhal-
sochefer inom sina sjukvardsregioner. Daremot menar man att RCC behover
narma sig kommuner och andra aktorer i det férebyggande arbetet.

En utmaning enligt intressenterna &r att tydliggtra och sprida information
om RCC:s roll. Inom férebyggande insatser och tidig upptackt har de mer
konkreta insatserna pabdrjats men uppfattas ibland som fragmentariska.
Intressenterna anser att det finns behov av ett mer samlat grepp om insatser,
dessutom anser man att RCC kan ta en storre roll i arbetet med genomfo-
rande av atgarder.

Forskning och innovation

Inom forskning och innovation anser intressenterna att en av de storsta
styrkorna ar bidraget till registerforskning. RCC:s arbete med utvecklingen
av kvalitetsregistren, arbetet for att vidareutveckla sjukvardsregionala och
nationella biobanksregister samt det stod som RCC lamnar till registerfors-
kare anses vara en av de viktigaste uppgifterna for RCC inom forskningen.

En annan styrka som lyfts fram &r att RCC bidragit till ett storre fokus pa
jamlikhetsaspekter i forskningen bl.a. genom att stddja anvandning av
kombinationer av och samkdrning mellan register.

Utmaningar inom forskningen galler, enligt intressenterna, att fa med fler
patienter i studier. Intressenterna anser ocksa att RCC kan 6ka samverkan
med fler universitet och hogskolor &n det ndrmaste eller storsta i regionen.

Flera anser ocksa att RCC kan ta en mer samordnande roll, och verka for
att stodja utveckling av forskning inom bristomraden eller omraden som ar
sarskilt angelagna. Forslag har ocksa lamnats om att RCC kan erbjuda
samlad information om forskningsfinansiarer med tidplan for nar ansok-
ningar ska vara inlamnade.

En annan utmaning géller innovationer, dar anser intressenterna att det
finns behov av en fortsatt diskussion om hur framjandet av innovationer kan
starkas.
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Inledning

Etableringen
Bakgrund

| februari 2009 6verldmnade Utredningen om en nationell cancerstrategi sitt
betdnkande En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11) till
Socialdepartementet.

| betdnkandet presenteras en nationell cancerstrategi med en rad olika
forslag pa hur landsting och regioner pa ett resurseffektivt satt kan mota den
utmaning varden star infor, i och med den framtida stora forvantade 6kning-
en av antalet manniskor som lever med cancer.

Enligt utredningen behdvs bland annat battre férutsattningar for att ut-
veckla ny kunskap for prevention, tidig diagnostik och behandling samt ett
mer multidisciplinart angreppssatt i bade vard och forskning. For att na detta
understryker utredningen behovet av starka och kreativa miljoer och foreslar
samlade cancerverksamheter, s.k. regionala cancercentrum (RCC).

Fem 6vergripande mal for framtidens cancervard anges i betankandet,
namligen att:

1.  Minska risken for insjuknande i cancer.

2.  Forbéttra kvaliteten i omhandertagandet av patienter med cancer.

3. Forlanga Overlevnadstiden och forbattra livskvaliteten efter en cancer-
diagnos.

4.  Minska regionala skillnader i 6verlevnadstid efter en cancerdiagnos.

5. Minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och
Overlevnadstid.

Bildandet av regionala cancercentrum

Med grund i utredningens forslag har regeringen gett stod till huvudménnens
etablering av regionala cancercentrum (RCC). Det finns ett RCC i varje
sjukvardsregion. De regionala cancercentrumen & RCC Norr, RCC Uppsala—
Orebro, RCC Stockholm-Gotland, RCC Syddst, RCC Vst och RCC Syd.
Syftet med RCC ér att 6ka vardkvaliteten, forbattra vardresultaten och fa ett
mer effektivt utnyttjande av halso- och sjukvardens resurser.

For nationell samverkan mellan cancercentrumen har gruppen RCC i sam-
verkan bildats. Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) samordnar arbetet
och agerar ordforande, i gruppen ingar cheferna for respektive RCC. Grup-
pen ska verka for att genomfdra cancerstrategins intentioner. Bland annat tar
man gemensamt fram nationella vardprogram och utvecklar stod till kvali-
tetsregister samt initiativ inom omradena, prevention, forskning, lakemedel
och nivastrukturering.
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Kriterier som ska utmarka ett RCC

Huvudmannens arbete med att bygga upp RCC utgar fran tio kriterier som
ska véagleda huvudmannens arbete med att etablera RCC. Utgangspunkten for
framtagandet av kriterierna ar de principer som anges i utredningen En
nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11). Kriterierna beskrivs i
Socialdepartementets promemoria Kriterier som ska utméarka ett regionalt
cancercentrum (RCC). Att bygga upp ett RCC &r en omfattande process, i
promemorian finns darfér en angiven tidplan for nér kriterierna ska vara
uppnadda, fran starten och fyra ar framat.

De tio kriterierna spanner 6ver stora delar av cancervardens organisation
och innehall och belyser omraden sdsom RCC:s organisation, patientcentre-
ring, utbildning, kunskapsstyrning och forskning. For att ett RCC ska anses
vara fullt etablerat kravs att samtliga kriterier ar uppfyllda. Fér mer informa-
tion om kriterierna, se bilaga 1.

Socialstyrelsens uppdrag

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att, under perioden 2013-2015,
folja uppbyggnaden bl.a. genom arliga platsbesck vid samtliga RCC.

Syftet med uppfdljningen ar att genom dialog stddja och stimulera arbetet
med etableringen av RCC. En malsattning &r att dokumentera hur arbetet
fortloper utifran de uppsatta kriterierna. | uppdraget ingar ocksa att ur ett
intressentperspektiv belysa styrkor och utmaningar i arbetet samt att identi-
fiera fragor inom canceromradet déar det kan behovas ytterligare initiativ.

| enlighet med regeringsuppdraget har Socialstyrelsen foljt upp det som
efterfragas i kriterierna men har inte gjort en bedémning av kvaliteten i
planerna eller effekter i cancervarden.

| denna rapport presenteras resultatet av Socialstyrelsens tredje uppféljning
av etableringen av RCC, som genomfdrdes under 2015. Uppfoljningen géller
de tva kriterier som ska vara uppnadda under ar tre av etableringsarbetet.

Forvantningarna pa RCC
Det &r tva kriterier som ar i fokus for tredje aret galler forebyggande insatser
och tidig upptéckt av cancer samt klinisk cancerforskning och innovation.
Bada dessa omraden ingick dven i uppféljningen av RCC:s arbete for ar ett
av etableringen, dd RCC skulle tagit fram planer for dessa. Eftersom inget
RCC da fullt ut uppfyllt kriteriet om att ta fram planer har Socialstyrelsen
tagit med aven dessa delar i tredje arets uppféljning.
De forvantningar som vilar pa RCC infor uppfoljningen inom kriteriet
Forebyggande insatser och tidig upptéckt &r att:

* Det finns en regional plan for cancerprevention och tidig upptackt av
cancer.

» Den regionala planen for cancerprevention och tidig upptéckt av cancer
till stora delar &r genomford och det finns system for uppféljning.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
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Inom kriteriet Forskning och innovation ar forvéntningarna att:

» Det finns en plan for hur klinisk forskning och innovation inom regionens
cancervard ska starkas.

» En organisatorisk struktur som stérker klinisk cancerforskning och inno-
vation finns pa plats.

Né&rmare information om dessa kriterier ges i inledningen till respektive
avsnitt i denna rapport.

Hur Socialstyrelsen har gatt tilvaga

Socialstyrelsen tog 2012 fram en plan for att genomfoéra platsbesok: Plan for
att genom platsbesok stédja och stimulera regionala cancercentrum. Planen
utgar fran en kvalitativ metod for att inhamta och analysera olika intressen-
ters bild av RCC:s etablering och verksamhet, med dialoger infor och vid
platsbesoken.

| arbetet med kunskapsinh&mtning har Socialstyrelsen tagit del av rele-
vanta dokument for respektive kriterium, som erhallits fran varje RCC samt
genom egen sokning pa internet.

Socialstyrelsen har ocksa intervjuat olika intressenter i varje region: hélso-
och sjukvardsdirektorer, politiker, verksamhetschefer, representanter for
patienter och narstaende, forskare och representanter for den forskande
industrin samt representanter for RCC, bade chefer och processledare eller
motsvarande. | intervjuerna efterfragades bland annat styrkor och utmaningar
for respektive kriterium liksom en samlad bild av det senaste arets utveckling
av RCC. Trots att det &r flera olika grupper av intressenter som l&mnat
synpunkter pa utvecklingen i sina regioner véljer Socialstyrelsen att inte
sérskilja dem i redovisningen av anonymitetsskal.

Myndigheten har ocksa haft ett méte med foretradare for patientorganisat-
ionerna pa nationell niva for att samla in deras synpunkter.

Socialstyrelsen har sammanstallt resultaten infor platsbesdken i respektive
region och utformat bestken med utgangspunkten att stodja fortsatt utveck-
ling i regionen. Myndigheten har dven haft ett forméte med varje RCC for att
nérmare diskutera preliminédra bedémningar och besokets upplagg. Vid
platsbesoken presenterar myndigheten preliminara resultat av arets uppfolj-
ning och tar upp sarskilt valda fragestéllningar som ar viktiga for den fort-
satta utvecklingen i regionen. Aven platsbesoken ar del av kunskapsinhamt-
ningen.

Socialstyrelsen har ocksa samarbetat med RCC i samverkan, som bestar av
cheferna for respektive RCC med ordférande fran Sveriges Kommuner och
Landsting.

I enlighet med regeringsuppdraget har Socialstyrelsen foljt upp det som
efterfragas i kriterierna men har inte gjort en bedémning av kvaliteten av
eller effekter i cancervarden, Socialstyrelsen har heller inte gjort nagon
vardering av styrkor, utmaningar och forslag till fortsatt arbete som framforts
fran intressenterna.
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Upplagg av rapporten

Socialstyrelsen har valt att presentera resultaten av uppféljningen i féljande
tre kapitel:

« Kapitel ett innehaller kriteriet om forebyggande insatser och tidig upptackt
av cancer.

« Kapitel tva innehaller kriteriet om forskning och innovation.

« Kapitel tre innehaller intressenternas och patientorganisationernas syn pa
utvecklingen av RCC generellt under det senaste aret samt intressenternas
forslag till nationella insatser.

Socialstyrelsens forhoppning &r att rapporten ska ge regeringen och alla
ovriga intressenter en bild av hur arbetet med etableringen av regionala
cancercentrum utvecklas men ocksa att den ska kunna anvandas av RCC,
regionerna och landstingen som stdd for det fortsatta utvecklingsarbetet.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
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FOrebyggande insatser
och tidig upptackt av cancer

Enligt betdnkandet En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11)
maste samhallet oka sina investeringar i prevention, som ar det mest betydel-
sefulla for att minska sjuklighet och dod i cancer. Det behdvs samlade och
uthalliga preventiva insatser dér arbetet bedrivs mot uppféljningsbara mal. |
betankandet framhalls vikten av program for saval primar- som sekundarpre-
vention. Kriteriet om férebyggande insatser och tidig upptackt av cancer
ansluter till alla de fem mal som presenteras i betankandet.

| detta kapitel redovisas utvecklingen av arbetet med kriteriet med foljande

uppléagg:

 Socialstyrelsens samlade bedémning av arbetet med kriteriet, inklusive
rekommendationer.

» Redovisning av det arbete som sker inom RCC i samverkan.

* Socialstyrelsens beddmning av respektive RCC.

 En beskrivning av RCC:s arbete med kriteriet och intressenternas syn pa
styrkor och utmaningar i arbetet med kriteriet.

Begrepp

Flera dterkommande begrepp anvands i nedanstaende texter om detta krite-
rium. | bilaga 2 ges en 6versiktlig forklaring. De begrepp som beskrivs i
bilagan &r:

 primdr- och sekundarprevention

* screening

» cancerkalkylator och halsokalkylator

* geomappning

 nationella riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder

e nationella vardprogram

« vantetider i cancervarden, standardiserade vardforlopp (SVF)
 europeiska kodexen mot cancer.

Kriteriet

Enligt kriteriet ska RCC ha en langsiktig regional plan for férebyggande
insatser och tidig upptackt av cancer. Planen ska i stort vara genomford det
tredje aret av etableringen.

Kriteriet innehaller ocksa flera omraden dar RCC ska vidta atgarder. RCC
ska arbeta med cancerforebyggande insatser och insatser for att minimera
fordrojd cancerupptéckt. Att minimera fordrojd cancerupptackt handlar enligt
kriteriet dels om att 6ka kunskapen om alarmsymtom i primarvard och

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015 13
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akutvard, dels om insatser for 6kad kvalitet och effektivitet i screeningpro-
gram.

Vidare ska RCC arbeta med insatser for 6kad jamlikhet mellan befolk-
ningsgrupper i arbetet med férebyggande insatser och tidig upptackt av
cancer. Kon, alder, grupper med olika socioekonomiska forhallanden samt
olika bostadsort utgor sarskilt fokus for jamlikhetsarbetet.

Enligt kriteriet ska RCC ocksa ha ett system for uppféljning av effekter av
planen.

| beskrivningen av respektive RCC nedan sa har Socialstyrelsen anvént
kriteriets olika delar som underrubriker, dessa ar:

« langsiktig regional plan

» cancerforebyggande insatser

* minimera fordréjd cancerupptéckt
 Okad jamlikhet mellan befolkningsgrupper
* system for uppfoljning av effekter.

Resultat
Socialstyrelsens uppféljning visar att alla RCC klarar kriteriet.

Tabell 1: RCC:s uppfyllande av kriteriet om férebyggande insatser och
tidig upptackt

RCC Uppfylls kriteriet?
Norr Ja
Uppsala-Orebro Ja
Stockholm-Gotland Ja
Sydost Ja
Vast Ja
Syd Ja

Socialstyrelsens samlade beddmning

Socialstyrelsen konstaterar att arbetet med kriteriet 16per pa bra dven om
tidplanen som anges for kriteriet varit svar att halla. Det finns ett stort
engagemang inom RCC och Socialstyrelsen har ocksa iakttagit ett stérre
engagemang och intresse fran aktdrerna inom detta omrade och en béttre
samverkan mellan RCC och aktérerna. Aven intressenterna har uppméark-
sammat detta men ser ocksa en utmaning for RCC att fa med primarvarden i
arbetet med kriteriet.

Socialstyrelsens bedémning &r att alla RCC uppfyller kriteriet och arbetar
med alla delar som efterfragas. Trots att alla RCC uppfyller kriteriet behovs
fortsatta insatser. Det finns stora forvantningar nar det géller arbetet med
forebyggande insatser och tidig upptackt av cancer. | kriteriebeskrivningen
framkommer att det behGvs samlade och uthalliga preventiva insatser for att
forebygga cancer. For att RCC:s arbete med forebyggande insatser och tidig
upptéckt ska fa verkligt genomslag och helt méta de intentioner som kriteriet
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anger behdvs mer konkreta atgarder inom bade det forebyggande arbetet,
arbetet med tidig upptéckt och arbetet for 6kad jamlikhet.

Aven inom omradet uppféljning av effekter behéver flera RCC driva ett
fortsatt utvecklingsarbete.

Langsiktig regional plan

Alla RCC har en langsiktig regional plan, ofta ingar forebyggande insatser

och tidig upptackt av cancer i utvecklingsplanen for regionens cancervard.

RCC har ocksa sarskilda handlingsplaner for forebyggande insatser och for
tidig upptéckt. | stort sett ar planerna genomforda.

Forebyggande insatser

Inom omradet forebyggande insatser har Socialstyrelsen uppfattat att RCC
varit trevande infor vilken roll man ska ha och hur de ska forhalla sig till det
stora antalet aktérer som finns pa omradet. Oftast ser RCC sig som en
kunskapsférmedlande organisation som inte bor ha direkt ansvar for konkreta
insatser, som man anser att andra istéllet har ansvar for. Det finns dock
exempel diar RCC genomfor eller samordnar atgarder, som ront stor upp-
mérksamhet. RCC samverkar i dessa med flera olika aktorer som féreningar,
skolor och Svenska for invandrare (SFI). Det har ocksa framkommit att flera
intressenter anser att RCC med det hdga fortroende som man har i sjukvards-
regionerna skulle kunna ta en storre mer aktiv roll i genomférande av insatser
bade for att forebygga cancer och for okad jamlikhet. Ett sadant uppdrag
skulle stalla hogre krav pa stod fran landsting och regioner avseende att
tydliggora RCC:s roll och tillfora erforderliga resurser.

De flesta RCC har hittat samverkansstrukturer i sina sjukvardsregioner, det
finns flera exempel pa sjukvardsregionala strukturer for folkhélsoarbetet dar
RCC nu ingar. En stor del av arbetet har handlat om att kartlagga det arbete
som sker inom landsting och regioner och gemensamma regionala planer for
fortsatt arbete tas fram. Flera insatser genomfors exempelvis inom omradena
tobak och skadlig UV-stralning. RCC stoder ocksa inférande av nationella
riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder i cancervarden.

Dessutom har RCC i samverkans arbetsgrupp for preventionsfragor kom-
mit langt i att ta fram en gemensam plan med system for uppféljning av
effekter. Flera handlingsplaner har tagits fram, exempelvis inom tobaksom-
radet och skadlig UV-stralning. Gruppen stoder ocksa arbetet med inklude-
ring av forebyggande insatser i nationella vardprogram.

Socialstyrelsen anser att arbetet kommit igang bra, men att mer konkreta
insatser behdver genomforas for att stddja mer sunda levnadsvanor i befolk-
ningen. RCC bor kunna ta en mer aktiv roll i detta.

Screening och alarmsymtom

Socialstyrelsens bedémning ar att arbetet inom screeningomradet utvecklas
val. RCC har arbetat med utveckling av kallelser till screening pa flera sprak.
Flera projekt om tillganglighet har genomforts, exempelvis med provtag-
ningsbussar och utveckling av bokningssystemen. Det finns ocksa exempel
pa utvecklingsarbete nar det géller tillganglighet for sarskilda grupper sdsom
personer med funktionsnedsattning.
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RCC:s arbete med alarmsymptom ser olika ut. Det finns exempel pa arbete
med spridning av kunskap om alarmsymtom i primarvarden och exempel pa
forskningsprojekt om tidiga symptom, fa sprider kunskap om alarmsymtom
inom akutsjukvarden. Flera RCC har ocksa avvaktat inférandet av standardi-
serade vardforlopp, dar alarmsymtom ingar. Flera RCC anser ocksa att det ar
svart att nd ut i primarvarden.

Jamlikhet mellan befolkningsgrupper

Inom omradet jamlikhet mellan befolkningsgrupper har RCC kommit langt i
arbetet med att kartlagga laget och utvecklingen, bade avseende levnadsva-
nor, befintliga insatser i landsting och regioner samt utvecklingen av cancer-
incidensen for olika grupper. Utifran de kartlaggningar som ar genomférda
finns goda forutsattningar att vidareutveckla arbetet. Nagra goda exempel pa
insatser finns bade inom forebyggande av cancer och inom screeningverk-
samheten, men RCC behdver arbeta vidare med utveckling av insatser for
okad jamlikhet bade i det forebyggande arbetet och i screeningverksamheten.

Uppfolining av effekter

| kriteriet efterfragas system for uppféljning av effekter. Det ar vanligt att
RCC foljer upp genomférandet av sina planer och effekter inom screening-
omradet. Alla RCC har ocksa verkat for anslutning till processregistret
Cytburken inom det nationella kvalitetsregistret for cervixcancerprevention
(livmoderhalscancerprevention). | dagslaget omfattar Cytburken endast 40
procent av kvinnorna i landet. RCC i samverkan verkar ocksa for inforandet
av kvalitetsregister for mammografi. N&r alla landsting och regioner ar
anslutna till Cytburken och det nya nationella kvalitetsregistret for mammo-
grafiscreening ges béttre forutsattningar for uppfoljning och kvalitetsutveck-
ling.

Fa RCC har daremot system for uppféljning av effekter nar det géller in-
satser inom forebyggande av cancer och jamlikhet mellan befolkningsgrup-
per. Socialstyrelsen bedoémer att RCC har mer att géra inom detta omrade for
att helt uppfylla kriteriet. RCC kan ocksa dvervaga att driva pa utvecklingen
genom uppféljningar ocksa av landstingens och regionernas arbete.

Socialstyrelsens rekommendationer

Dessa rekommendationer ar allmant hallna och omfattar nédvandigtvis inte
alla RCC, landsting och regioner.
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Rekommendationer till RCC

Socialstyrelsen bedomer att det finns mojlighet till fortsatt utvecklings-
arbete for att na intentionerna om att férebygga cancer i kriteriet och i
betdnkandet om en nationell cancerstrategi. Darfér rekommenderar
Socialstyrelsen RCC att:

« Fortsatta utveckla konkreta atgarder inom bade det forebyggande
arbetet och insatser for 6kad jamlikhet mellan befolkningsgrupper.

« Bidra mer i genomférande av forebyggande atgarder.

» Fortsétta utveckla och infora system for uppfoljning av effekter,
sérskilt avseende forebyggande insatser.

Rekommendationer till landsting och regioner

Socialstyrelsen bedomer att RCC kan behdva mer stod fran landsting
och regioner for att fullt ut uppna intentionerna i kriteriet. RCC kan fa
stod pa foljande satt, landsting och regioner kan:

» Ansluta sina verksamheter till Cytburken och till det kommande
kvalitetsregistret for mammografi.

» Tydliggora RCC:s roll och uppgifter nér det géller insatser for att
forebygga cancer och 6ka jamlikhet mellan befolkningsgrupper

» Ge okade resurser till RCC for att astadkomma tillrackliga insatser
for forebyggande av cancer och jamlikhet mellan befolknings-

grupper.

Nedan beskrivs resultaten for respektive RCC, avsnittet inleds med en
beskrivning av det nationella arbetet som bedrivs i RCC i samverkan.

RCC i samverkan

Alla RCC deltar i de nationella projekt som drivs genom RCC i samverkan i
syfte att effektivisera arbetet och astadkomma en jamlik hélsa och vard 6ver
landet. Genom RCC i samverkan har en arbetsgrupp for forebyggande
insatser tillsatts, Nationella arbetsgruppen for prevention. Arbetsgruppen har
till uppgift att ta fram och genomféra handlingsplaner inom flera omraden,
gruppen ger ocksa stod till vardprogramgrupperna och har tagit fram en film
om hélsoframjande cancervard som en del av ett utbildningspaket for kon-
taktsjukskoterskor.

Arbetsgruppen har tagit fram ett underlag som beskriver RCC:s roll och
uppgifter inom cancerprevention. Arbete med att ta fram en gemensam
nationell plan for férebyggande insatser med tillhérande handlingsplaner och
ett gemensamt system for uppfoljning pagar.
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Cancerforebyggande insatser

Tobaksbruk

En gemensam nationell handlingsplan har tagits fram om tobaksbruk,
handlingsplanen visar bade RCC:s och andra aktorers uppgifter. Handlings-
planen innehaller atgarder inom tre omraden; lagstiftning, tobaksavvanjning
samt kartlaggning och uppfoljning.

Atgarderna omfattar bland annat engagemang i arbetet for Ett rokfritt Sve-
rige (Tobacco End Game). Ett rokfritt Sverige 2025 &r ett opinionsbildnings-
projekt med flera olika aktorer involverade. Projektet syftar till att fa till
stand ett politiskt beslut 2015 om ett slutmal for rokningen 2025. Andra
insatser galler exempelvis enhetlig registrering av tobaksbruk i kvalitetsre-
gistren och kunskap i cancervarden om strukturer for tobaksavvéanjning mm.

Minskad exponering av UV-stralning

RCC i samverkan har ocksa tagit fram en handlingsplan for minskad expone-
ring av UV-stralning. Huvudbudskapet &r att Sveriges riksdag bor fatta beslut
om aldersgrans for anvandning av kosmetiska solarier. Dessutom foreslas en

rad andra insatser som bor genomforas for att minska incidensen for framfor-
allt malignt melanom

Spridning av europeiska kodexen mot cancer
Varldshalsoorganisationen kom 2014 ut med en uppdaterad version av den
europeiska kodexen mot cancer. Den innehaller tolv rekommendationer eller
rad for att minska den individuella risken for cancer. RCC i samverkan
arbetar for att sprida information om dessa rad.

Test av Cancerkalkylatorn och halsokalkylatorn

En cancerpreventionskalkylator ar under utveckling av Uppsala universitet

med stod av RCC, for forklaring av begrepp se bilaga 2. Projekt pagar ibland

annat Uppsala—Orebroregionen for att testa cancerpreventionskalkylatorn.
RCC i samverkan stoder d&ven implementering av hélsokalkylatorn.

Forebyggande insatser integreras i nationella vardprogram
RCC i samverkan tar fram nationella vardprogram, bade diagnosspecifika
och generella vardprogram. | de fall det &r relevant integreras forebyggande
insatser i de nationella vardprogrammen som sedan omsatts i regionala
anpassningar eller direkt infors regionalt.

Minimera fordr6jd cancerupptackt

Screening
Enligt kriteriebeskrivningen &r cancerscreening ett omrade dar nationell
samordning &r sarskilt angeldgen. Kriteriet anger att RCC i samverkan ska
bidra till ett gemensamt arbete kring screeningmetoder, screeningverksam-
heternas kvalitet samt etiska aspekter pa screening. For detta har RCC i
samverkan tillsatt tva nationella arbetsgrupper.

For att 0ka deltagande i screeningprogram for brost- och livmoderhalscan-
cer har RCC i samverkan bland annat arbetat med utveckling av gemen-
samma kallelser och tagit fram information pa flera sprak och pa latt svenska.
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Cervixcancerprevention
Arbetsgruppen for cervixcancerprevention har formulerat nationella rekom-
mendationer i form av en aktionsplan for arbetet i Sverige. Rekommenda-
tionerna tacker omradena deltagande, forbyggande av cervixcancer hos aldre,
struktur och organisationsfragor, HPV-vaccination och screeningstrategier.

Ar 2012 lade arbetsgruppen ocksé fast nationella kvalitetsmétt for cervix-
cancerprevention. Dessa tacker alla delar av vardkedjan for screening — fran
kallelser till uppféljning av behandlad dysplasi (vdvnadsforandring som kan
vara forstadium till cancer) — och definierar kvalitetsvariabler och i de flesta
fall malnivaer.

Det pagar ocksa ett arbete med att ta fram ett nationellt vardprogram for
screening for livmoderhalscancer dar cellprov for analys av HPV kommer att
inforas for aldrarna 30-64 ar.

Mammografi

Under ledning av den nationella arbetsgruppen fér mammografi pagar ett
projekt for att starta upp ett nationellt mammografinatverk. Det langsiktiga
malet med nétverket ar att hoja kompetensen hos radiologer inom brostdia-
gnostik och att skapa mojligheter till enkelt samarbete mellan mammaografi-
avdelningar.

Arbetsgruppen fér mammografi har ocksa formulerat rekommendationer,
som utgor en viktig grund for RCC:s fortsatta arbete med screening inom
respektive region. | de gemensamma rekommendationerna sags bland annat
att alla landsting bor skicka paminnelser och att landstingen bor analysera
deltagandet for att om majligt identifiera omraden eller grupper med lagt
deltagande, och att i forekommande fall genomfora riktade insatser. Arbets-
gruppen har initierat ett kvalitetsregister for mammografi och arbetar med
utformning av detta.

Tarmcancerscreening
I Sverige genomfors nu en stor nationell tarmcancerscreeningstudie, den s.k.
SCREESCO-studien. Studien har initierats och leds av Regionala cancercent-
rum i samverkan och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). I studien
undersoks olika metoder for att forbattra tarmcancerscreeningen. Alla
landsting utom Stockholm-Gotland och Vasternorrland deltar. Parallellt med
studien forbereds infoérandet av generell screening i dessa landsting.

I Stockholm-Gotland regionen erbjuds redan ett screeningprogram och i
Vasternorrland pagar for narvarande diskussioner om att inféra tarmcancer-
screening motsvarande Stockholm-Gotlands modell.

RCC Norr

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Norr uppfyller kriteriet om férebyg-
gande insatser och tidig upptackt. RCC arbetar med i stort sett alla delar som
efterfragas i kriteriet. Socialstyrelsen har konstaterat att det tagit langre tid an
vad kriteriet efterfragar men att RCC Norr &r pa god vag.
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Nér det galler insatser for att astadkomma 6kad jamlikhet mellan befolk-
ningsgrupper har fokus legat pa kartlaggningsarbete som ger en god grund
for fortsatt utveckling av insatser. RCC redovisar en del atgarder men
Socialstyrelsen beddmer att det finns ett behov av ytterligare insatser och
rekommenderar RCC Norr att fortsatta utveckla insatser riktat till omraden
och grupper med ojamlik hélsa.

Langsiktig regional plan

RCC deltog i arbetet med att ta fram Folkhé&lsopolitiskt program for Norr-
landstingen 2015-2019. Programmet faststéalldes av Forbundsdirektionen for
Norrlandstingens regionforbund i september 2015. Visionen ar god hélsa pa
lika villkor genom hela livet. Cancerprevention dr ett av fyra prioriterade
omraden inom folkhalsoomradet. Folkhalsopolitiska programmets gemen-
samma strategier ar:

« Langsiktiga preventiva atgarder till hela befolkningen med extra anstrang-
ning for att na de mest sarbara.

« Okad halsoorientering av halso- och sjukvarden.

» Samverkan for battre hdlsa mellan alla offentliga aktorer, nérings- och
foreningsliv.

« Arbetet ska utga fran basta tillgangliga kunskap och beprévad erfarenhet.

* Alla medarbetare som bdrare av det hdlsoframjande arbetet.

RCC har utarbetat en regional utvecklingsplan for cancervarden i Norra
regionen. Den beslutades av Forbundsdirektionen for Norrlandstingens
regionforbund i maj 2014 och géller tillsammans med samtliga landstings
handlingsplaner fr.o.m. juni 2014. 1 utvecklingsplanen finns ett avsnitt om
forebyggande insatser och tidig upptackt av cancer. Av utvecklingsplanen
framgar att RCC delat in sitt forebyggande arbete i tre omraden. Dessa ar

* tidig upptackt
« vagen in till cancervarden
* cancerprevention.

For tidig upptackt och végen in till cancervarden finns sarskilda bilagor
framtagna. | utvecklingsplanen for aren 2016—18 kommer dven en sarskild
bilaga att finnas for cancerprevention.

Den regionala utvecklingsplanens vision &r likvardig och tillgdnglig can-
cervard i hela Norrland med spets och bredd. | den kommande utvecklings-
planen som géller fran och med 2016 ar malsattningen att farre ska insjukna i
cancer och fler ska 6verleva langre med en battre livskvalitet och likvardig
tillgang till information. Alla invanare ska ha tillgang till basta méjliga
cancerpreventiva atgarder.

Cancerforebyggande insatser
I RCC:s utvecklingsplan for cancerprevention (bilaga till regional utveck-
lingsplan for 2016-2018) framgar att fokusomraden ar

« tobaksvanor
 alkoholvanor
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matvanor

fysisk aktivitet

sexuell halsa—férebyggande av HPV-infektion

« solvanor-0verexponering for UV-stralar fran sol och solarier.

Norrlandstingen har en gemensam arbetsgrupp for folkhalsoarbetet dar RCC
finns representerad genom processledaren for cancerprevention. RCC Norr
har arbetsgrupper for tidig upptéackt/screening av cancer i brost, prostata,
livmoderhals, tjocktarm/&ndtarm, hudtumarer och i hogriskgrupper. Nér det
galler livmoderhalscancer ar regionens arbete fokuserat pa att framja sakrare
sex och god vaccinationstackning for HPV. Det &r RCC:s processledare inom
omradet som foljer upp landstingens/regionernas tackningsgrad for vaccina-
tionsprogrammet, d.v.s. hur manga som deltar i vaccinationsprogrammet for
HPV.

Vidare deltar RCC i sjukvardsregionens natverk for tobaksprevention. Ett
liknande natverk for alkoholprevention har startats under 2015.

RCC ger ocksa stdd till implementering av nationella riktlinjer for sjuk-
domsférebyggande metoder.

Minimera fordrojd cancerupptackt

Alarmsymtom

RCC:s processledare for Vagen in till cancervarden arbetar for att forbattra
primarvardens formaga att utan fordréjning diagnostisera cancersjukdomar.
Insatser under de senaste aren ar:

 En nulagesbeskrivning av primarvardens formaga att diagnostisera cancer.

« Utbildningar i primarvarden om tidig upptackt.

» Utarbetat arbetssatt for att korta tider fram till faststallande av diagnos.

« Genomfort projekt om 6kat samarbete mellan primarvard och speciali-
serad vard.

Avrbetet fortsétter nu fram till 2018 inom ramen for inforande av standardise-
rade vardforlopp, en nationell satsning om kortare vantetider inom cancer-
varden.

Under 2014-2015 genomférdes med stod fran RCC sarskilda pilotprojekt
for att forbéattra tidig upptéckt av tjock- och &ndtarmscancer och cancer i
urinvagarna.

Okad kvalitet och effektivitet i screeningprogram

RCC:s arbete ar inriktat pa att utveckla och optimera mammografi- och
livmoderhalscancerscreeningen. En kartlaggning gors av processen i de olika
landstingen och regionerna. Det finns t.ex. variationer i kallelserutinerna,
uppréttande av sparrlistor, méjlighet till dubbelgranskning och omboknings-
mojligheter.

Det ar manga aktorer som ar involverade i screeningverksamheten for
livmoderhalscancer. | landstingen och regionerna finns olikheter i ansvars-
fordelningen for processen (t.ex. for enkla ombokningsforfarande, kvalls-
Oppna mottagningar mm). RCC bedomer att det ar viktigt att sjukvards-
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regionen tar ett samlat grepp, t.ex. genom ett principbeslut, for att fa en
likvérdig och tydlig process.

Anslutning till Cytburken &r angelé&get for fortsatt utvecklingsarbete av
screening for livmoderhalscancer. Beslut togs 2013 om anslutning till
Cytburken i tre av sjukvardsregionens fyra landsting och regioner. Trots
besluten gar det trogt med anslutning pa landstings- och regionniva. Cytbur-
ken &r ett initiativ fran kvalitetsregistret och méjliggor uppféljning av
deltagande och resultat av provtagningen bade pa landstings- och individ-
niva.

Alla landsting och regioner utom ett deltar i den nationella tarmcancer-
screeningsstudien, SCREESCO. Den nationella tarmcancerscreeningstudien
ar ett forsta steg i inférandet av allmén screening for tarmcancer.

RCC Norr arbetar &ven med att identifiera hogriskgrupper som behdver
omfattas av sérskilda insatser inom screeningprogrammen.

For personer med risk for arftlig cancer finns sarskilda program for utred-
ning och uppfdljning vid Cancergenetiska mottagningen pa Norrlands
universitetssjukhus. Detta kan ses som screening av hogriskindivider, oftast
med mer omfattande tester &n vid allmén screening. Cancergenetiska mot-
tagningen tillhor organisatoriskt RCC Norr och RCC-chefen ar chef dven for
denna verksamhet.

Okad jamlikhet mellan befolkningsgrupper

RCC genomfor i samarbete med landstingens/regionens folkhalsoenheter en
rad projekt med syfte att uppna en 6kad och jamlik cancerprevention. Nagra
exempel pa projekt som genomforts eller pagar ar sakrare sex (bl.a. for att
minska HPV infektioner), Tobaksfri Duo (med sérskilt ungdomsfokus),
rokavvanjning for kvinnor med lag utbildningsniva och rékavvanjningspro-
jekt for patienter inom psykiatrin. Under 2016 kommer projektet Sunda
solvanor att genomfdras, som har ett sarskilt barnfokus.

Inom RCC Norr pagar kartlaggningsprojektet Risk Norr, ett forskningspro-
jekt dar uppgifter fran flera register samkars om riskfaktorer, skillnader i
behandling och utfall fér cancersjukdom. Syftet ar att identifiera omraden déar
det finns en Okad risk i regionen att drabbas av cancer, for att sedan kunna
gora riktade preventiva insatser dar.

System for uppfoljning av effekter
RCC:s uppfoljning ar starkt knutet till utvecklingsplanens malsattningar. Den
hér delen av kriteriet uppfyller RCC Norr och Norra sjukvardsregionen val.

RCC:s foljer arligen upp de forebyggande insatser utifran uppsatta malni-
vaer i anslutning till utvecklingsplanen, med undantag for stillasittande
(fysisk inaktivitet) som endast kan foljas upp vart fjarde ar p.g.a. tillgang till
data. RCC anvénder en rad kallor i uppféljningsarbetet, t.ex. den nationella
folkhalsoenkaten Halsa pa lika villkor (HLV), ungdomsbarometern, Ung-
KAB15 om halsa och sexualitet i aldrarna 15-29 ar, Folkhalsomyndigheten
(uppfoljning av smittsamma sjukdomar). Pa detta satt fangas bade livsvillkor,
levnadsvanor och halsoutfall i uppféljningsarbetet.

Det Folkhalsopolitiska programmet anger ocksa matetal for uppfoljning av
livsvillkor, levnadsvanor och hélsoutfall.
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Inom screening driver RCC ett stdndigt utvecklingsarbete for att forbattra
uppfoljningen av screening for livmoderhalscancer och brgstcancer.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor
RCC:s preventiva arbete dockar val in i regionens folkh&lsopolitiska pro-
gram, vilket flera intressenter lyfter som en styrka. Flertalet av intervjuerna
framhaller att RCC tar fram bra och tydliga planer som innehaller mal som é&r
tidssatta. Dessutom anges pa vilket satt malen ska féljas upp och resultaten
redovisas arligen.

Flera tycker att RCC gor bra satsningar inom det forebyggande arbetet och
namner sérskilt de tre processledare for prevention.

Flera lyfter att det ar utmarkt att RCC pabdrijat arbetet med riktade insatser
for jamlik hélsa.

Utmaningar och fortsatt arbete
En utmaning for RCC ar, enligt intressenterna, att fa med det preventiva
omradet i alla diagnosprocesserna.

Flera intressenter anser att RCC:s styrgrupp borde avsatta mer tid for fra-
gor som ror prevention och jamlik halsa, for att dessa fragor ska fa okad
tyngd i regionen.

Manga lyfter cancerdagarna som RCC anordnar i sjukvardsregionen. Flera
tycker att det ar ett utmarkt tillfalle att motas och fa input fran varandra. Ett
liknande arligt métesforum borde finnas for cancerprevention.

Intressenter pekar ocksa pa att RCC har problem med att na ut till primar-
varden. Regionen &r ytmassigt stor vilket leder till svarigheter att na alla
hélsocentraler med information om cancerprevention och tidig upptackt av
symtom pa cancer samt inforande av nationella riktlinjer for sjukdomsfore-
byggande metoder.

Nagra intressenter tycker att underlagen for de halsosamtal som genomfors
sedan lange i Vésterbotten och numera &ven i Vésternorrland kan utvecklas
och att RCC bor verka for att dessa infors i alla landsting/regioner.

Flera framhaller ocksa att RCC battre kan utnyttja sina kunskapsunderlag
om ohélsosamma levnadsvanor. Med dem som underlag borde flera riktade
preventiva insatser kunna goras till riskgrupper. Exempel som ndmns ar de
som inte anvander kondom, riktade insatser kan tka kondomanvéandning
vilket minskar risken for HPV-infektion.

Vidare menar intressenterna att RCC kan arbeta mer med férebyggande
insatser for malignt melanom, t.ex. projektet sunda solvanor i samarbete med
BVC, och verka for prickmottagningar dit man kan vanda sig med flackar pa
huden.

Ett problem for RCC som flera lyfter i intervjuerna ar att det forebyggande
arbetet gar i otakt i sjukvardsregionen. Orsaken till det &r dels att landsting-
en/regionerna gor egna prioriteringar, dels bristande resurser vad géller
personal och ekonomi. Det forsvarar och ar en utmaning for RCC for att
kunna bedriva ett samlat cancerpreventivt arbete i norra regionen.
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RCC Uppsala-Orebro

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens bedémning ar att RCC Uppsala—Orebro uppfyller kriteriet.
RCC arbetar med i stort sett alla delar som efterfragas i kriteriet. Social-
styrelsen har dock konstaterat att det tagit langre tid an vad kriteriet efterfra-
gar.

Nér det galler insatser for att astadkomma 6kad jamlikhet mellan befolk-
ningsgrupper har fokus legat pa kartlaggningsarbete som ger god grund for
fortsatt utveckling av insatser. Socialstyrelsen rekommenderar RCC Upp-
sala—Orebro att fortsitta utveckla sddana riktade insatser.

RCC har ocksa ett system for uppfdljning av effekter i det forebyggande
arbetet pa gang, for att helt uppfylla kriteriet ar det angelaget att RCC
fortsétter detta arbete.

RCC Uppsala-Orebros arbete med kriteriet

Langsiktig regional plan

Omradet forebyggande insatser och tidig upptackt av cancer ingar i regionens
Cancerplan, i kapitlet Prevention och tidig diagnostik. Malet for omradet
redovisas pd RCC Uppsala—Orebros webbplats och Regionalt samarbete for
att minska insjuknandet i cancer och for en utvecklad cancervard med
patientens fokus

Omradet ingar ocksa i de arliga handlingsplanerna for RCC:s arbetsgrup-
per t.ex. den regionala arbetsgruppen for Sunda Solvanor som bestar av
regionens sju barnhalsovardssamordnare och leds av processkoordinator pa
RCC. Forebyggande insatser och tidig upptackt ingar ocksa i de diagnosspe-
cifika vardprogramgruppernas uppdrag.

RCC Uppsala—Orebro har en nira samverkan med sjukvardsregionens
specialitetsrad for folkhalsorapportering och strategiska folkhalsofragor som
bestar av representanter fran samtliga sju landsting/regioner i sjukvardsre-
gionen. Arbetsgruppens 6vergripande uppdrag har ett primérpreventivt fokus
dar det langsiktiga malet ar att minska cancerincidensen bland befolkningen i
Uppsala—Orebro sjukvardsregion. | radets verksamhetsplan ingar forebyg-
gande av cancer.

Cancerférebyggande insatser

RCC arbetar med primarprevention genom det ordinarie folkhalsoarbetet i
landstingen. Ett kartldggningsarbete och tillsattande av arbetsgrupper har
varit fokus hittills.

RCC Uppsala—Orebro stoder implementering av nationella riktlinjer for
sjukdomsforebyggande metoder. Bland annat nér det galler anpassade
journalsystem, utbildning i motiverande samtalsmetodik, integrering av
sjukdomsforebyggande metoder i Rekommenderade lékemedel och uppfolj-
ning genom nationell patientenkét.

Instrument Cancerpreventionskalkylatorn &r nyligen framtaget av Uppsala
Universitet med stod fran RCC. Kalkylatorn innehaller 12 cancerdiagnoser,
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(till skillnad fran halsokalkylatorn som innehaller flera diagnosomraden men
farre cancerdiagnoser), som har evidensbaserad koppling till levnadsvanor
som rokning, otillracklig fysisk aktivitet, riskbruk alkohol och osunda
matvanor. Kalkylatorn kan pavisa ett scenario dar minskade ohélsosamma
levnadsvanor leder till minskade antal nya cancerfall och samtidigt visa
ekonomiska vinsterna for halso- och sjukvard, kommun och Forsakrings-
kassa. Under 2015 till januari 2016 pagick en testperiod i sjukvardsregionen
infor en bred lansering.

RCC har ocksa genomfort en kartlaggning av riskbeteenden rérande lev-
nadsvanorna tobaksbruk, riskbruk av alkohol, stillasittande, osunda matvanor
och osunda solvanor samt kartlagt arbetet for att férebygga dem.

RCC Uppsala—Orebro planerar for inférandet av Sunda solvanor efter
modell utvecklad av RCC Vast.

RCC har ocksa verkat for inférande av gratis HPV-vaccination aven till
flickor mellan 13 och 18 ar.

Minimera fordrojd cancerupptackt

Alarmsymtom

Nér det galler alarmsymtom verkar RCC for inforandet av teledermatoskopi,
(bildoverforing) for battre och snabbare diagnostik av patienter med miss-
tanke om malignt melanom eller forstadier till maligna melanom.

Kunskap om alarmsymtom i primarvard dkas genom inférandet av stan-
dardiserade vardforlopp som RCC stoder i landsting och regioner. RCC
Uppsala—Orebro har ocksa en regional arbetsgrupp for cancerfragor inom
primarvarden.

Okad kvallitet och effektivitet i screeningprogram
Nar det géller screening ansvarar RCC Uppsala—Orebro for gemensam
forvaltning i den nationella tarmcancerscreeningstudien.

Anslutning till Cytburken &r angelé&get for fortsatt utvecklingsarbete av
screeningverksamheten, beslut finns men for att snabba pa utvecklingen har
RCC Uppsala—Orebro gett ett ekonomiskt stod till landstingen och regioner-
na.

RCC ger ocksa olika former av stod till arbetet med inforande av HPV-
test, t.ex. rérande organiseringsfragor.

Okad jamlikhet mellan befolkningsgrupper
Nar det géller atgarder for 6kad jamlikhet har RCC Uppsala—Orebro en del
kvar att géra inom omradet primarprevention. Hittills har RCC arbetat med
en kartlaggning av riskbeteenden i sjukvardsregionen utifran utbildningsniva
och kon.

RCC planerar ocksa for inforande av Sunda solvanor riktat till barn och
foraldrar, efter modell fran RCC Vast.

System for uppfoljning av effekter
De atgarder som beslutats i cancerplanen foljs upp och avrapporteras till
samverkansnamnden.
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Nér det galler uppfoljning av effekter sa sker ett uppfoljningsarbete inom
screeningverksamheten. Uppféljningsarbetet kommer att underléttas nér
landstingen &r anslutna till det kommande nationellt kvalitetsregister for
mammografiscreening respektive Cytburken inom ramen for kvalitetsregister
for livmoderhalscancerprevention.

For arbetet med primarprevention &r ett system for uppféljning av effekter

pa gang.
Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

Flera intressenter framhaller den plan for sjukvardsregionens cancervard,
som RCC tar fram, som framgangsfaktor for utvecklingsarbetet. Den &r
valskriven och innehaller konkreta atgarder och uppdateras arligen.

Intressenterna menar ocksa att de arliga verksamhetsplanerna for preven-
tion som tas fram gor att man haller god fart i genomférandet.

Flera intressenter lyfter ocksa fram att de regionala arbetsgrupper som
RCC tillsatt r bra och fungerar val.

Man menar ocksa att samverkan med landstingen fungerar bra sedan varje
landsting har en utpekad ansvarig for implementeringen av nationella
riktlinjer.

Nagra har ocksa lyft fram den arliga halvdag for allmanheten som ar val-
besokt och ett gott exempel pa hur man kan arbeta inom detta omrade.

Slutligen menar intressenterna att det &r en styrka med nationell samverkan
och att man anser att den nationella arbetsgruppen fungerar vél.

Utmaningar och fortsatt arbete

Nar det galler utmaningar och fortsatt arbete s3 menar nagra intressenter att
RCC behdver jobba mer med att visa nyttan med cancerprevention bade for
befolkningen, foreningar och for landsting och regioner. RCC anses ocksa
behdva jobba mer med fragor kring organisering och metoder for hur man
bast far konkreta insatser genomférda. De anser ocksa att RCC bor vara en
samlande kraft i arbetet med genomférande av férebyggande insatser i
sjukvardsregionen och att RCC bor skapa en 6verblick dver de projekt som
finns samt utveckla processmatt for uppfoljning.

Intressenterna papekar ocksa att det finns manga aktérer nar det galler
forebyggande insatser och att RCC bor ta en roll att samordna insatser men
ocksa sjalva genomfora insatser for att forebygga cancer. Intressenterna anser
ocksa att det ar angelaget att RCC anvander flera olika aktérer for samver-
kan. De menar att skolan &r en sarskilt viktig aktor och att barn, ungdomar
och unga vuxna ar viktiga malgrupper. Har bor, enligt intressenterna, RCC
gOra mer, t.ex. anvénda halsokommunikatorer, etniska ambassaddrer, sam-
verka med lansstyrelsen, primarvard, kommuner, skolan med flera for
gemensamma insatser. Som grund for arbetet anser intressenterna att man bor
ha nationellt framtaget material, de menar att det &r angeldget att samma
budskap anvénds lokalt, regionalt och nationellt. Anvandning av appar har
ocksa foreslagits.
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Flera intressenter menar ocksa att RCC kan arbeta for att regionens olika
folkhalsostrategier far ett starkare fokus mot cancer.

Samtidigt som flera anser att RCC bor ta en stdrre roll nér det galler fore-
byggande insatser finns ocksa de som menar att RCC enbart bor ha en
kunskapsstddjande roll och beskriva utvecklingen av levnadsvanor och
insjuknande samt sprida kunskap om effektiva metoder.

En utmaning som manga lyfter fram r att fa med primarvarden i arbetet
for att forebygga cancer respektive att tidigt upptéckta cancer. Det har varit
svart att fa representanter for primarvarden att delta i utvecklingsarbetet och
intressenterna menar att RCC behdver vara mer kreativt i arbetet med att fa
med dem.

Intressenterna anser ocksa att det ar viktigt att gora alarmsymtom kanda
for bade primarvard och medborgare, inklusive riktade insatser till olika
befolkningsgrupper

Intressenterna lyfter ocksa fram behovet av tydliga atgarder for jamlikhet
mellan befolkningsgrupper och att det ar angeldget att RCC kommer igang
med ett sadant arbete. Den kartldggning som RCC genomfort anses som bra
underlag for utveckling av atgarder, det har ocksa framkommit forslag om att
utveckla kartlaggningen med fler geodata. Intressenterna menar ocksa att
RCC behover utveckla indikatorer inom detta omrade. Vidare anser de att
RCC bor utvardera metoder som testats och ta vara pa och sprida goda
exempel, bland annat fran de ingaende landstingen och regionerna. De lyfter
ocksa fram vikten av att sprida kunskap om evidensbaserade metoder for att
Na utsatta grupper.

Flera intressenter anser att det dr angeléget att RCC inkluderar rokavvanj-
ning och kostrad i utvecklingen av Min vardplan.

En del intressenter menar ocksa att det ar angelaget att i implementeringen
av vardprogrammet for rehabilitering sérskilt beakta livsstilsfaktorer.

Landsting och regioner

Nagra intressenter lamnar ocksa forslag till fortsatt arbete till landsting och
regioner. De anser att arbetet i respektive landsting fungerar vl men att det
finns ett behov att utveckla regionperspektivet och genomfora mer samord-
nade insatser. Intressenterna anser att RCC ska ha en roll i detta men att &r

det forutsétter att landstingen stdder det och uppmuntrar sina verksamheter
till samordning av insatser.

Intressenterna menar ocksa att landsting och regioner bor géra mer nar det
géller rokavvanjning. Sadant som namns ar utveckling av rékavvénjning pa
andra platser an sjukhus och primarvard for att na unga rokare, samt hogre
forskrivning av nikotinfria lakemedel till rokare.

RCC Stockholm-Gotland

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Stockholm-Gotland uppfyller
kriteriet. RCC arbetar med alla delar som efterfragas i kriteriet.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015 27
SOCIALSTYRELSEN



28

RCC Stockholm-Gotland har kommit langt nar det géller tidig upptackt av
cancer bade avseende alarmsymtom och inom screeningverksamheten.

Atgarder inom det primarpreventiva omréadet har kommit igang sent i for-
hallande till tidplanen enligt kriteriet. Ett skal &r att RCC Stockholm —
Gotland valt att bérja med att genomféra en kartlaggning av evidensbaserade
metoder for cancerforebyggande insatser. Socialstyrelsen rekommenderar
RCC Stockholm — Gotland att initiera fler cancerforebyggande insatser i
sjukvardsregionen, forslag till atgarder finns nu i den nya utvecklingsplanen
for regionens cancervard, Cancerplanen 2016-2019.

Langsiktig regional plan

Omradet cancerprevention och tidig upptackt ingar i utvecklingsplanen for
regionens cancervard, Cancerplan — patientens vag i varden. | den uppdate-
rade planen for perioden 20162019 har dessutom omradet primarprevention
starkts med atgarder inom tobak, fysisk aktivitet, skadlig UV-stralning och
HPV-vaccination. Malen for cancerplanen ar:

» Att minska risken for insjuknande i cancer och forbattra éverlevnaden.

« Battre vard och bemétande.

« Jamlik vard genom att minska omotiverade skillnader mellan regioner och
befolkningsgrupper.

RCC har tillsatt en verksamhetsutvecklare och tva processledare for preven-
tion respektive jamlik halsa, en av processledarna &r patientforetradare.
Forslaget till cancerplan for 20162019 har beslutats av Stockholms lans
landsting, beslut fran Region Gotland véntas i februari.

Cancerforebyggande insatser

I samverkan med Centrum for Epidemiologi och samhallsmedicin, SLL har
RCC Stockholm-Gotland tagit fram en rapport om evidenslaget avseende
cancerforebyggande insatser med forslag till fortsatta atgarder. Sarskilt
prioriterade atgarder har lagts in i regionens cancerplan for 2016-2017.

RCC stdder en studie om identifiering av kvinnor med hog risk for brost-
cancer (Karisma).

Vidare har RCC genomfort en utredning med forslag till regionalt centrum
for arftlig cancer som har lamnats till Karolinska sjukhuset for vidare hante-
ring.

Harutover genomfors forebyggande insatser inom omradet jamlik halsa, se
nedan.

Minimera fordrojd cancerupptackt

Alarmsymtom i primarvard och akutvard
RCC har tagit initiativ till och projektleder Diagnostiskt centrum i Sdertalje
i samverkan med Sodertélje sjukhus. Verksamheten ar ett pilotprojekt
avseende patienter med oklara symtom, som ska utvérderas 2017 for stéll-
ningstagande till utokad verksamhet.

RCC leder ocksa inforandet av teledermatoskopi i primarvarden i sjuk-
vardsregionen for att snabbare diagnostik av patienter vid misstanke om
malignt melanom.
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Dartill har RCC uppdaterat vardprogram i applikationen VISS.nu om ti-
diga symtom. VISS.nu fungerar som ett beslutsstod for primarvarden.

Alarmsymtom ingar som en viktig bit i inférandet av standardiserade vard-
forlopp (SVF) dar arbetar RCC med att omsétta dessa regionalt.

Okad kvalitet och effektivitet i screeningprogram
I sjukvardsregionen erbjuds screening for livmoderhalscancer, brostcancer
och tjock- och andtarmscancer.

RCC Stockholm—Gotland &r regional nod for screening, vilket innebér att
de ansvarar for kallelsehantering, remittering, registrering, uppféljning och
utvardering av screeningprogrammen i Stockholms lans landsting och i
Region Gotland.

RCC har en bred samverkan nationellt och internationellt samt har flera
vetenskapliga samarbetsprojekt inom samtliga screeningprogram.

Okad jamlikhet mellan befolkningsgrupper

RCC Stockholm-Gotland har utbildat sin personal inom jamlik vard och
hélsa. Dessutom har RCC infort krav pa alla cancervardsprocesser att
redovisa effekter pa jamlikhet i sitt arbete, bl.a. med stéd av RCC:s cancerda-
tabas.

Ett mangkulturellt informationsprojekt drivs i tillsammans med Botkyrka
kommun. Arbetet genomfors i samverkan med halsokommunikatorer,
vardcentraler, kyrkan, invandrarforeningar, forskolan, SFI m.fl. De insatser
som genomfors galler informationsspridning, utbildning, medverkan vid
marknader, halsoveckor och festivaler. Syftet &r att 6ka kunskapen om cancer
och hur man forebygga cancer. Materialet ar framtaget med grund i EU:s
Cancer Code. Botkyrkaprojektet utvérderas genom s.k. foljeforskning.

Inom screeningverksamhetet har ett flertal insatser genomforts for 6kad
jamlikhet. Exempelvis patientinformation pa latt svenska for personer med
utvecklingsstérning, mot bakgrund av att kvinnor med utvecklingsstorning
oftare diagnostiseras med spridd brdstcancer och har en sémre ¢verlevnad &n
andra kvinnor. Latt svenska-informationen gynnar ocksa andra grupper som
t.ex. kvinnor som inte kan flytande svenska. RCC genomfor ocksa sarskilda
insatser riktade till de som inte deltagit i screening for livmoderhalscancer
under en 10-arsperiod. RCC har darutéver genomfort en utvardering av
avgiftsfri mammografiscreening som visat att avgiftsfrinet 6kat deltagandet,
sarskilt i socioekonomiskt svaga omraden. Dessutom har RCC genomfort
insatser fOr att underl&tta provtagning for synskadade inom kolorektal-
screening samt efter funktionsnedséttning anpassad utrustning vid cellprov-
tagning. Slutligen har informationen om cellprovstagning anpassats med
hénsyn till hbtg-personer.

System for uppfoljning av effekter

RCC Stockholm-Gotland genomfor regelbunden uppféljning av atgarderna i
cancerplanen och har ett signalsystem som visar gront for atgarder som loper
enligt plan, gult for paborjat men med férsening och rott for atgarder som
annu inte ar genomforda. Vidare finns system for uppfoljning och utvérde-
ring av screeningprogram.
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De projekt som RCC genomfor foljs upp och utvarderas, t.ex. diagnostiskt
centrum och Botkyrkaprojektet. RCC planerar ocksa for uppfoljning av Latt
svenska-projektet i samverkan med berdrda organisationer.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

De flesta intressenter framhaller att screeningverksamheten som RCC driver
sedan lang tid haller hog kvalitet och utvecklas pa ett bra satt, t.ex. anpass-
ning av information och genomfdrande till olika grupper. De allra flesta
anser ocksa att RCC bor fortsatta vara regional nod for screeningverksamhet-
en.

Att RCC satsat mycket pa jamlik vard och jamlik halsa-aspekter i alla
processer lyfter intressenterna fram som viktigt for cancervarden och en
framgangsfaktor och stor styrka i RCC:s arbete.

Man ser det som positivt for utvecklingen av omradet att RCC har process-
ledare for jamlik vard, forebyggande insatser, egenvard och vardstruktur.

Genomgangen av evidenslaget for atgarder inom cancerprevention som
RCC genomfort anses vara en bra grund for fortsatt arbete med cancerpre-
vention.

Utmaningar och fortsatt arbete

Flera menar att det &r otydligt eller ok&nt vad RCC gor nér det galler fore-
byggande insatser. Man menar ocksa att det &r manga aktorer som arbetar
med forebyggande insatser och att det &r svart att se vad RCC kan bidra med.
Samtidigt menar flera intressenter att RCC bor ha bade en kunskapsstddjande
roll och en mer aktiv roll i att genomfora konkreta insatser t.ex. i samverkan
med andra aktorer, sérskilt ndmns kommunerna. Bland alla aktorer skulle
RCC:s roll inom det cancerférebyggande arbetet, enligt intressenterna, bl.a.
kunna vara att:

» Verka for en mer jamlik halsa med riktade insatser till olika grupper och
genom olika aktorer som skola, forskola, foreningar.

» Mata resultat i det cancerférebyggande arbetet.

« Visa pa metoder for forebyggande insatser for pa barn och unga i syfte att
forhindra uppkomst av ohdlsosamma levnadsvanor, sprid goda exempel.

 Anvinda nya grepp i sitt arbete for att na ut i olika befolkningsgrupper,
t.ex. sociala medier och appar.

 Anvinda och sprida Europeiska kodexen mot cancer (som innehaller 12
sétt att minska risken att drabbas av cancer) i flera sammanhang.

 Soka samverkan med bade kommuner och naringsliv om gemensamma
folkhalsoprojekt.

« Starta flera insatser med fokus pa tobak och UV-stralning som anses mest
angelaget.

Flera intressenter menar ocksa att RCC bor satta regionala mal pa deltagande
i screening for att skapa tryck i arbetet med att 6ka deltagandet. Vidare att
RCC bor medverka till ett nationellt ansvar kring screeningen, géllande

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN



exempelvis kallelser. Behov av att forbereda for alla nyanlanda nér det galler
screening, vaccinering samt informationsmaterial och upplysning har ocksa
framkommit.

RCC Sydost

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Syddst uppfyller kriteriet. RCC
Sydost arbetar med i stort sett alla delar som efterfragas i kriteriet. Social-
styrelsen har konstaterat att det tagit langre tid fér RCC Sydost &n vad
kriteriet efterfragar nar det galler férebyggande insatser och insatser for
jamlikhet mellan befolkningsgrupper.

Nagra exempel finns pa konkreta insatser for att forebygga cancer liksom
insatser for jamlikhet mellan befolkningsgrupper men Socialstyrelsen
rekommenderar RCC att fortsatta utveckla insatser pa dessa omraden.

Socialstyrelsen vélkomnar att systemet for uppféljning av effekter utveck-
lats i den nya plan som nu fardigstalls, det &r angeldget att RCC fortséatter
detta arbete och infor systemet.

RCC Sydosts arbete med kriteriet

Langsiktig regional plan
RCC Sydost har sedan l&ange en strategisk utvecklingsplan for regionens
cancervard. Den senaste versionen ar Strategisk utvecklingsplan for cancer-
varden i sjukvardsregionen 2015-2018. Det cancerforebyggande arbetet och
arbetet for tidig upptéackt ingar som ett av I6ftena till patienter och medbor-
gare, med malet att arbeta for att forverkliga de preventiva intentionerna i
den nationella cancerstrategin. Loftet handlar om att alla ska erbjudas bésta
mdjliga halsoframjande insatser och valfungerande screeningprogram.
Sjukvardsregionen har ocksa ett sarskilt regionalt medicinsk programrad
(RMPG) for folkhélsa kallat Halsoframjande strategier som RCC samarbetar
med. RMPG har tagit fram ett regionalt folkhalsoprogram for Syddstra
sjukvardsregionen Halsa hela livet. Inom ramen for RMPG-arbetet pagar
ocksa arbetet med att ta fram en sarskild cancerpreventionsplan for perioden
2016-2018.

Cancerférebyggande insatser och insatser for jamlikhet
RCC Sydost arbetar med forebyggande insatser pa flera sétt, bade genomfo-
rande av befolkningsinriktade projekt och utveckling av redskap.

Regionen har tagit till sig RCC Vasts arbete med Sunda solvanor som &r
en kampanj som genomfors i samverkan med BVC. Informationsspridning
sker bl.a. genom spridning av kylskapsmagneter med budskap om hur man
skyddar sig och sina barn, information finns pa 1177 och under en period pa
Arlas mjolkpaket.

RCC har ocksa initierat ett annat projekt ViSiT - Viktiga supportrar i tra-
ning, med inriktning pa dvervikt bland supportrar. Projektet genomfors i
samverkan med Ostergotlands idrottsférbund, elitklubbarna Linképings
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Hockey Klubb och IFK Norrkdping samt med Region Ostergétland, Linko-
pings Universitet och RCC. Ett av malen &r att pavisa att dvervikt ar en
riskfaktor for cancer och att den efter tobaksrékning &r den nést storsta
paverkbara riskfaktorn for cancer.

Andra exempel pa insatser galler HPV-vaccination projekt Catch-up om
att na flickor som valt att inte vaccinera sig. | detta arbeta har RCC samver-
kan med bl.a. skolhalsovarden.

RCC har ocksa verkat for inférande av rokstopp infor operation och stral-
ningsbehandling.

Dessutom arbetar RCC med utveckling av redskap som folkhalsoatlas.
Med grund i arbetet med folkhdlsoatlasen for regionen har RCC tagit fram en
Regional riktlinje om fetma och évervikt har tagits fram och varit ute pa
remiss. | riktlinjen finns atgarder pa olika vardnivaer och lankar till anvand-
bara verktyg for individen och verktyg for varden utifran bade vuxen- och
barnperspektiv. Dér ingar ocksa riktlinjer for uppfoljning i kvalitetsregister.
Under hosten 2015 och varen 2016 kommer totalt 60 personer, i aldersgrup-
pen 35-65 ar med ett BMI pa dver 28, erbjudas att inga i ett pilotprojekt med
malet att ga ner i vikt och forbattra sina levnadsvanor.

RCC ger ocksa stod i implementering av nationella riktlinjer for sjukdoms-
forebyggande metoder. Det gor RCC via sitt arbete i RMPG halsofrdmjande
strategier dar implementering av de nationella riktlinjerna for sjukdomsfore-
byggande metoder tillsammans med cancerprevention ar tva av fem priorite-
rade omraden. Under hésten 2015 har RCC Sydost ocksa tillsammans med
Socialstyrelsen genomfort en sjukvardsregional dialogkonferens som syftade
till att starka arbetet med sjukdomsférebyggande metoder.

Minimera fordrojd cancerupptackt

Alarmsymtom

RCC Sydast har inte genomfort nagon sarskild insats utan har avvaktat att
oka kunskapen om alarmsymtom i primarvard och akutvard, eftersom det
ingar i inforandet av standardiserade vardforlopp. Det kommer att utvecklas i
sjukvardsregionen genom det stod som tas fram av RCC i samverkan.

Okad kvalitet och effektivitet i screeningprogram

Nar det galler cervixcancerscreening har RCC tagit fram ett regionalt vard-
program. | det vardprogrammet framgar att kvinnor som inte tagit cellprov pa
over 6 ar skall kontaktas per telefon av barnmorska och erbjudas information
och tid for cellprov. RCC har ocksa arbetat med utformning av kallelser och
tillganglighet.

RCC har ocksa drivit pa anslutning till registersystemet Cytburken, detta
ar nu i bruk i hela sydostra sjukvardsregionen. Ett av syftena med Cytburken
ar att alla som kommer till en kvinnoklinik skall kunna erbjudas Cellprov i
ratt tid. Detta kan bidra till att uteblivarna fran screeningprogrammet fangas
upp och erbjuds cellprov nar de besdker kvinnosjukvarden av annan anled-
ning t.ex. pa grund av buksmartor, flytningar, abort osv. Hur man ska
anvanda Cytburken pa bésta satt for detta andamal har diskuterats och
regionernas/lanens olika instruktioner och rutiner for detta har delgivits.
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Aven inom mammografiscreeningen har RCC arbetat med kallelser genom
RCC i samverkan samt 6ppettider och ombokningsméjligheter. Dessutom har
RCC genomfort en kartlaggning av processen och identifiering av kompe-
tens- och personalbrist.

RCC Sydost deltar ocksa i SCREESCO, den nationella tarmcancerscree-
ningstudien.

RCC genomfor flera aktiviteter for att 6ka deltagandet i screening i sam-
verkan mellan screeningverksamheterna for mammografi och cervixcancer-
screening. Bland annat har de genomfért en workshop med aktdrer inom
skolhalsovarden, flyktingmedicin, ungdomsmottagningen m.fl. for att
diskutera hur de kan bidra till att 6ka deltagandet i cervixcancer- och brost-
cancerscreening.

System for uppfoljning av effekter
RCC har sedan lange en kvartalsvis uppfdljning av den regionala utveck-
lingsplanen, dar det femte 16ftet om hélsofrémjande insatser och screening
redovisas. Redovisningen innehaller en beskrivning av halsoframjande
insatser, arbetet med HPV-vaccination och mammografi respektive cer-
vixcancerscreening.

| arsrapporten, som RMPG Halsoframjande strategier tar fram, ingar upp-
foljning av indikatorer fran Oppna jamforelser folkhalsa och Folkhalsomyn-
dighetens enkat Halsa pa lika villkor och andra enkatundersékningar. Arbetet
med den nya cancerpreventionsplanen avser att utmynna i ett uppféljningssy-
stem for planens ingaende indikatorer. Dessa kan redovisas pa RCCs hem-
sida samt via en arlig cancerpreventionsrapport.

Genom anslutningen till Cytburken mojliggors ocksa battre uppfoljning
och utveckling av arbetet kring gynekologisk cellprovtagning.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

Manga anser att sjukvardsregionens 16ften till befolkningen ar en styrka i
arbetet med forebyggande insatser och tidig upptackt. Det anses ocksa varit
en fordel i forberedelsearbetet infor satsningen pa standardiserade vardfor-
lopp (SVF).

Nér det galler styrkor lyfter intressenterna fram att RCC har god kénne-
dom om vad som pagar, god kompetens och stor trovardighet samt visar ett
stort engagemang i arbetet med férebyggande insatser och tidig upptackt.

Intressenterna menar ocksa att det ar en fordel att RCC ligger utanfor lin-
jen som kunskapscentrum och &r en viktig kraft i forbattringsarbetet - man
vagar visa obekvama fakta och data samtidigt som RCC har ett diplomatiskt
arbetssatt. Vidare menar de att RCC har tillgang till alla nivaer i det cancer-
preventiva arbetet bade lokal, regional och nationell niva. Det &r en stor
fordel i anstrangningarna for samordnade insatser, t.ex. i arbetet med To-
bacco End Game dar RCC arbetar nationellt och nu ocksa far med sig
landstingen. Exempelvis har Kalmar redan stallt sig bakom det arbetet och de
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Ovriga ar pa gang. Ett annat exempel som lyfts fram ar att man fatt med
cancerforebyggande i den sjukvardsregionala planen fér psykisk héalsa.

Intressenterna menar vidare att RCC, genom sitt engagemang i RMPG
hélsoframjande strategier, blivit en sammanldnkande motor for det cancer-
preventiva arbetet i sjukvardsregionen.

Slutligen lyfter intressenterna fram att RCC genomfor bra riktade insatser
inom screeningen och att RCC har fokus pa solning, tobak och évervikt i det
cancerpreventiva arbetet ar bra.

Utmaningar och fortsatt arbete

Samtidigt som manga framhaller att RCC gor ett bra jobb nar det galler
forebyggande insatser och tidig upptéackt sa finns det flera som anser att det
ar for 1ag aktivitet och att de insatser som gors ar mest sporadiska, RCC bor
ta en mer drivande roll sarskilt nér det galler forebyggande insatser.

Flera intressenter anser att RCC bor ta fram en tydlig handlingsplan for
cancerprevention, med konkreta insatser. Man vill se fortsatt fokus pa
levnadsvanor och screening men med ett storre fokus pa insatser for jamlik
hélsa samt samordning av insatserna i sjukvardsregionen. Nagra menar ocksa
att RCC kan arbeta mer med kunskapsspridning och modernisera kommuni-
kationen med medborgare i regionen, exempelvis genom att anvanda sig mer
av halsokommunikatorer, seminarier, utnyttja mobiltelefoni t.ex. app 1177-
forebygga sjukdom. Nagra menar ocksa att det ar angeléget att anvanda
samlade halsobudskap. Aven fler kunskapshdjande insatser for professionen
genom exempelvis workshops efterfragas.

Flera menar ocksa att RCC med sin goda samverkansformaga bor skapa
bra allianser med fler aktorer i sjukvardsregionen. Aktorer som namnts &r
dvriga regionala medicinska programgrupper (RMPG:s), kommuner, skolor
forskolor, médravard, barnavard, tandvard och privata aktorer.

Intressenterna menar ocksa att RCC maste jobba mer med primarvarden
bade i det primarforebyggande arbetet och kopplingen mellan priméarvard och
specialistvard. De menar ocksa att det ar viktigt att tanka ur primarvardens
perspektiv vid utformning av verktyg t.ex. med latta lathundar och bista med
enkla végar in till specialistvarden.

Nagra intressenter vill ocksa uppmana RCC:s processledare att halla god
uppsikt dver kommande forskningsresultat, sarskilt inom diagnostik och
laboratoriemedicin.

RCC Vast

Socialstyrelsens beddmning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Vast uppfyller kriteriet om férebyg-
gande insatser och tidig upptackt. RCC arbetar med i stort sett alla delar som
efterfragas i kriteriet.

En del av kriteriet galler att RCC ska ha ett system for uppféljning av
effekter av det cancerpreventiva arbetet. Socialstyrelsen rekommenderar
RCC att tydliggéra hur man avser att folja upp de atgarder som foreslas i
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avsnitten om forebyggande insatser, screening och tidig upptackt i den
regionala utvecklingsplanen for cancervarden i Vastra sjukvardsregionen.

RCC Vasts arbete med kriteriet

Langsiktig regional plan

Under aret har sjukvardsregionen publicerat en langsiktig plan for regionens
cancervard, En &nnu béttre cancervard, regional utvecklingsplan for cancer-
varden i Vastra sjukvardsregionen 2015 och framat. I utvecklingsplanen
finns tva avsnitt som beror kriteriet forebyggande insatser och tidig upptéackt,
ett avsnitt om forebyggande insatser och evidensbaserad screening och ett
avsnitt om tidig upptackt av cancer. | utvecklingsplanen finns inriktningsmal
angivna liksom fokusomraden och vilka insatser som behover géras pa
regional-, forvaltnings- respektive verksamhetsniva. RCC:s inriktningsmal
ar:

» Halsofrdmjande och férebyggande insatser och evidensbaserad screening
som nar bade enskilda patienter och hela befolkningen.

« Cancervarden arbetar for tidig upptackt av cancer. Utredningsresurser har
hog tillganglighet, arbetsfordelningen ar tydlig och samarbetet &r vl ut-
vecklat mellan primarvard och sjukhus.

RCC Vast har ocksa tagit fram en handlingsplan for sitt arbete, Forebyg-
gande och héalsoframjande insatser, handlingsplan 2013-2015. Under hdsten
har handlingsplanen uppdaterats for aren 2016-2018. | RCC:s handlingsplan
redovisas mal och cancerspecifika insatser.

RCC Vasts handlingsplan for forebyggande insatser i Vastra sjukvardsreg-
ionen lamnas till Region Halland och Vastra Gotalandsregionen for integre-
ring i deras regionala folkh&lsoprogram.

Cancerférebyggande insatser

RCC Vast har ett brett angreppssétt pa cancerforebyggande insatser, fran att
tillsammans med regionens halsoframjande sjukhus stddja rokstopp infor
operation, verka for att ett forebyggande perspektiv ingar i samtliga vardpro-
gram till att stédja sjukvardsregionens implementering av Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder. Exempel pa aktivite-
ter som RCC genomfort &r:

« Kartlagt sjukvardsregionens halsoframjande arbete.

o Skrivit ett avsnitt i det regionala vardprogrammet for cancervardsproces-
sen som betonar halsoframjande insatser, med sarskilt fokus pa tobak och
fysisk aktivitet.

o Lamnat stod till rokstopp infor operation och behandling genom sam-
verkan med processdgare, processledare och samordnande sjukskoterska
for tobaksavvénjning.

» Tagit fram en folder som informerar om fysisk aktivitet under cancerbe-
handling.
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- Stottat inforandet av RIV-specifikationen i sjukvardsregionen, en inform-
ationsstruktur for uppfoljning av sjukvardens insatser for minskad tobak-
sanvandning.

RCC deltar ocksa i Natverk for halsoframjande hélso- och sjukvard som
arbetar med att infora Socialstyrelsens riktlinjer for sjukdomsforebyggande
metoder och stimulera till rokstopp infor operation och behandling. Fler
forebyggande insatser redovisas i avsnittet om 6kad jamlikhet mellan befolk-
ningsgrupper.

Minimera fordrojd cancerupptackt

Alarmsymtom

Till stod for arbetet med att identifiera misstanke om cancer har RCC Vast
utarbetat en regional medicinsk riktlinje som definierar kriterier for véalgrun-
dad misstanke om blodcancer, lungcancer, cancer i brost, magtarmkanal,
bukhala och skoldkortel, gynekologisk cancer samt urologisk cancer.

Primarvarden har en nyckelroll nar det galler tidig upptackt av cancersjuk-
dom. De flesta patienter som far en cancerdiagnos har sokt sig till primarvar-
den med sina symtom. RCC har tagit fram en informationsfolder och genom-
fort utbildningsinsatser till primarvarden i alarmsymtom, symtom som kan
signalera for cancersjukdom.

Inom RCC:s ram péagar ocksa ett forskningsprojekt i primarvarden om
alarmsymtom och andra allmanna symtom som férekommer vid olika
cancersjukdomar. Syftet &r att hitta vilka symtom eller kombinationer av
symtom som foregar nadgon av vara sex vanligaste cancersjukdomar. Ambi-
tionen &r att ta fram konkreta verktyg for riskbedomning for att kunna fanga
patienter med misstankt cancer tidigt, sa att sjukvarden snabbt kan pabdrja en
utredning. Studiens resultat beddms kunna redovisas 2018.

Arbetet med att sprida kunskapen om alarmsymtom fortsatter nu inom
ramen for att infora standardiserade vardforlopp under de kommande aren.

Okad kvallitet och effektivitet i screeningprogram
Mammografi och gynekologisk cellprovtagning ar etablerade screeningme-
toder i sjukvardsregionen for att forebygga och tidigt upptacka brostcancer
och livmoderhalscancer. For att 6ka kvaliteten och effektiviteten i screening-
programmen har RCC ett natverk for regional uppféljning av mammaografisk
hélsokontroll. Natverket har tagit fram ett regionalt vardprogram for mam-
mografiscreening, utarbetat gemensamma metoder och best practice for
inbjudan till screening, tagit fram gemensamma kvalitetsparametrar for
uppfoljning och verkat for kortare ledtider.

Inom gynekologisk cellprovtagning har en rad insatser gjort under de
senaste aren for att 6ka deltagandet i screeningprogrammet, exempelvis har:

 En malgruppsanpassad inbjudan har tagits fram.

 En forkortad version pa tio sprak av inbjudan till cellprovtagning bifogas
med alla inbjudningar.

* Vid inbjudan erbjuds alla kvinnor en bestdmd tid for cellprovtagning.

+ Okad anpassning av Gppettider for provtagning.
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 Ett nytt kallelsesystem har utvecklats i regionen som innebér att kvinnor
enkelt kan omboka tid och mottagning pa internet.

Dessutom har RCC utarbetat ett regionalt vardprogram for prevention av
livmoderhalscancer, som faststallts av sjukvardsregionen under 2014.

Okad jamlikhet mellan befolkningsgrupper
De flesta projekt inom omradet jamlik vard gors gemensamt med Véstra
Gotalandsregionens Kunskapscentrum for jamlik vard.

Under aret har RCC och kunskapscentrum tillsammans medverkat till ett
larande om jamlikhetsperspektivet i vardprocessgrupperna. Tillsammans med
processagare har de analyserat skrivningar i vardprogrammen och diskuterat
mojliga underliggande attityder. RCC har dven paborjat en analys av ojam-
likheter i cancervarden utifran i forsta hand geografisk bostadsort.

RCC har under det senaste aret arbetat med tva utvecklingsprojekt for att
uppna en 6kad jamlikhet mellan befolkningsgrupperna. Sunda solvanor, ett
projekt i samverkan med fyra barnavardscentraler med information som getts
direkt till foraldrar vid besok pa barnavardscentralen. Projektet omfattar dven
informationskampanjer via kylskapsmagneter, 1177 och Arlas mjolkpaket.
Projektet bedoms av RCC ha varit framgangsrikt och 6vriga BVC i sjuk-
vardsregionen engageras nu i det fortsatta arbetet.

Cellprovsveckan ar det andra utvecklingsprojektet, ett projekt som RCC:s
uppfoljning visat lett till 6kat deltagande i screening for livmoderhalscancer.
Projektet omfattar bland annat kampanjen Ta med en vén och cellprovsbus-
sen som akt ut till omraden som vid uppféljning visat ett lagt deltagande i
screeningprogrammet. Infor cellprovsbussens besok genomfordes informat-
ionskampanjer till kvinnor med arabiska, somaliska, kurdiska, persiska eller
andra sprak som forstasprak. Mojligheten att ta prov i cellprovsbussen har
resulterat i att &ven kvinnor som inte tagit provet pa mer an tio ar har passat
pa och tagit provet.

RCC Vast har arbetat med riktade insatser till olika befolkningsgrupper,
exempelvis:

 Utbildat halsoguider om cancerprevention inom ramen for ett utvecklings-
projekt vid Angereds narsjukhus och Halsoteken i Ostra Goteborg och
Angered.

» Genomfort uthildningsinsatser i nordostra Goteborg om levnadsvanor och
risk for cancer inom programmet for samhallsorientering for nyanlanda pa
hemsprak.

» Utvecklat cancerperspektivet vid framtagandet av den regionala utveckl-
ingsplanen for psykiatri 2015.

 Bevakat att forebyggande atgarder och jamlikhetsaspekter aterfinns i
vardprogramarbetet.

RCC deltar dven i sjukvardsregionens Natverk for halsoframjande halso- och
sjukvard och Vastra Gétalandsregionens Kunskapscentrum for jamlik vard.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN

37



38

System for uppfoljning av effekter
Nar det galler uppfoljning av effekter sa sker ett uppfoljningsarbete inom
screeningverksamheterna. Férutom ovan ndmnda nétverk for uppfoljning av
mammografiscreening genomfor RCC ocksa en systematisk uppféljning av
HPV-vaccination och med hjalp av Cytburken uppféljning av cellprovtag-
ning for livmoderhalscancer. Cytburken &r ett initiativ fran kvalitetsregistret
for cervixcancerprevention vilken mojliggor bade uppfoljning av provresultat
pa individniva och utveckling av arbetet kring gynekologisk cellprovtagning.
For ovrigt redovisar RCC inga system for uppfoljning av effekter av det
cancerforebyggande arbetet.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

Intressenterna lyfter fram att RCC driver och stdder bra utvecklingsprojekt
nar det galler forebyggande och tidig upptackt. De tre omraden som sarskilt
lyfts fram &r tobak, fysisk aktivitet och solning. Inom dessa omraden anser
man att det finns bra forebyggande projekt som drivs med tydliga avgréns-
ningar.

| intervjuerna lyfts sarskilt fram RCC:s arbete nér det galler insatser till
olika befolkningsgrupper for att astadkomma 6kad jamlikhet. Exempel som
namns &r de riktade insatserna till omraden med ett Iagt deltagande inom
screening for livmoderhalscancer. Intressenterna lyfter &ven fram samverkan
med Kunskapscentrum for jamlik vard vid vardprogramarbetet.

Flera framhaller att den regionala medicinska riktlinjen om valgrundad
misstanke om cancer som RCC tagit fram for tidig upptackt av alarmsymtom
ar ett bra stod for primarvarden vid inférandet av standardiserade vardfor-
lopp. Den folder om alarmsymtom som RCC tagit fram menar intressenterna
ar mycket uppskattad och efterfragas av primarvarden.

| intervjuerna lyfts ocksa det stod som RCC och Nétverk for halsofram-
jande halso- och sjukvard tillsammans gett sjukvardsregionen nar den
paborjat arbetet med att infora nationella riktlinjer for sjukdomsforebyggande
metoder.

Utmaningar och fortsatt arbete

For att kunna samordna det cancerspecifika i folkhdlsostrategierna anser
intressenterna att RCC behdver ha mer strukturerade kontakter och samver-
kan med regionens forvaltningsledningar och namnder. Det kan ocksa ske,
menar de, genom 6kad samverkan med befintliga néatverk i regionen.

For att fa till stand flera konkreta halsoframjande insatser anser intressen-
terna att RCC behdver utdka samverkan med de kommunala folkhalsosam-
ordnarnas natverk.

Vidare menar flera intressenter att RCC bor visa vilka evidensbaserade och
kostnadseffektiva atgarder som finns inom det primérpreventiva arbetet.
RCC kan, enligt intressenterna, ocksa bista forvaltningarna och namnderna
med samhallsekonomiska berakningar, berédkna kostnaderna for insatserna
men ocksa vilka vinsterna ar pa kort och langs sikt.
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Samtidigt som flera lovordar RCC for att de har ett bra fokus i folkhalso-
arbetet med tydliga avgransningar finns det de som anser att manga fler
konkreta preventiva insatser behdver goras. De vill se flera cancerforbyg-
gande projekt i sjukvardsregionen. Fler atgarder i samverkan med andra
aktorer som familjecentraler, forskola, bibliotek, lokala féreningar, naringsliv
och nationella myndigheter. Exempelvis sager nagra att RCC kan arbeta dannu
bredare med solvanor, fran att paverka vid samhallsplanering (t.ex. badplat-
ser med skuggande trad) till ytterligare riktade insatser t.ex. till personer som
arbetar utomhus i starkt solljus.

Det informationsmaterial och de utbildningar om alarmsymtom som RCC
riktat till primarvarden bor aven erbjudas akutsjukvarden, som ocksa moter
patienter med tidiga symtom pa cancer.

| intervjuerna uttrycker flera ocksa att RCC kan bli mer aktivt i att ut-
veckla och forbattra uppféljningen av de foérebyggande insatserna.

Regionerna

Samtidigt som flera tycker att RCC bor komma narmare forvaltningar och
namnder pekar intervjupersoner pa att de kan bli battre pa att bjuda in RCC.
Att astadkomma en samverkan ar en 6msesidig uppgift. Det &r manga aktorer
som arbetar med folkhélsa inom regionen och RCC:s resurser kan latt
glébmmas bort.

Intressenterna menar ocksa att det &r svart att nu ut med information till
primarvarden. Férutom att det & manga vardcentraler, vilket i sig gor det
svart att na alla enheterna, sa saknas en studierektor for primarvarden. Flera
pekar pa att det skulle underlatta samordning av information och uthildning
till primarvarden.

RCC Syd

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens beddémning ar att RCC Syd uppfyller kriteriet. RCC Syd
arbetar med i stort sett alla delar som efterfragas i kriteriet &ven om tidplanen
som Kriteriet satt upp varit svar att folja nar det géller férebyggande insatser
och insatser for jamlikhet mellan befolkningsgrupper.

RCC har haft storst fokus pa arbete med kartlaggningar men Social-
styrelsen rekommenderar RCC Syd att fortsétta utveckla insatser nér det
géller forebyggande av cancer och jamlikhet mellan befolkningsgrupper.
RCC Syd har en god grund for en sadan utveckling genom arbetet med s.k.
geomapping och anger ocksa sadana insatser i forslaget till Cancerprevent-
ionsplan fér 2016-2018.

RCC Syds arbete med kriteriet

Langsiktig regional plan

Omradet férebyggande insatser och tidig upptackt av cancer ingar i regionens
cancerplan Delar i en helhet 2015-2018 och i regionens cancerstrategi
Regional Cancerstrategi 2013-2015.
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Planen ar beslutad i sjukvardsregionen som inriktningsbeslut och den ar
beslutad av regioner och landsting i hela sjukvardsregionen, vilket innebar att
de tagit pa sig att genomfora de atgarder i planen som ar riktade till regioner
och landsting.

| planen ingar sérskilda nyckelinsatser som gar in i olika delar av de omra-
den som planen innehaller. En nyckelinsats finns for omradet férebyggande
insatser och tidig upptackt, som integreras i de omraden dar det &r relevant.
Nyckelinsatsen ar dkat fokus pa prevention och tidig diagnostik, riktade
insatser for dkat deltagande i screeningprogram och hélsoframjande samtal i
cancervarden.

I planen finns ocksa ett sarskilt avsnitt Prevention och tidig diagnostik —
nodvandigt forutseende som beskriver malbilden for arbetet med prevention
och tidig diagnostik. Malbilden lyfter fram en 6kande integrering av hélso-
framjande och sjukdomsforebyggande forhallningssatt i patientprocesserna,
kompetens och formaga hos hélso- och sjukvardspersonalen, samverkan
mellan vardnivaer, halsoframjande fysiska miljcer, tillgang till kulturupple-
velser och fysisk traning, information via 1177 Vardguiden, Mina vardkon-
takter, e-journalen samt Mitt halsokonto. Vidare lyfts i malbilden ¢kat
deltagande i befolkningsscreening, utvéardering, samordnad screening for
brost och livmoderhalscancer, sjalvtest for HPV diagnostik, information till
skolor och ungdomsmottagningar, 6kad tillgdnglighet. Dessutom ska kun-
skapen om alarmsymtom hos befolkningen 6ka och fler diagnostiska centra
etableras. Nationell samverkan lyfts ocksa fram i malbilden.

Till regionens malbild for prevention och tidig diagnostik finns ocksa
tidsatta prioriterade atgarder beskrivna.

RCC Syd har dartill en handlingsplan for omradet Handlingsplan Forebyggande
insatser och tidig upptéckt av cancer 2013-2015. | handlingsplanen presenteras
fem strategier som preciseras i delmal och atgarder, med tidsplan och ansva-
riga for genomforandet. De fem strategierna &r att:

» Kartlagga riskbeteende och cancerinsjuknande.

» Stimulera till riktade primdarpreventionsprojekt.

 Erbjuda sekundérprevention i form av aktivt deltagande i screening och
hélsosamtal med kontaktsjukskoterskor.

« Bedriva kunskapshojande atgarder kring tidiga symptom pa cancer.

» Mojliggora utredning via diagnostiska centrum.

RCC Syd har ocksa lamnat forslag till en ny plan inom det priméarpreventiva
omradet med fokus pa levnadsvanor, Cancerpreventionsplan for sodra
sjukvardsregionen 2016-2018. | forslaget till plan presenteras bl.a. Euro-
peiska kodexen mot cancer vars sju forsta punkter bildar utgangspunkt for de
atgardsomraden som planen omfattar. De levnadsvanor som lyfts fram i
planen galler tobaksrdkning, dvervikt och fetma, fysisk aktivitet, alkohol,
matvanor samt solvanor. Planen presenterar ocksa indikatorer for uppfolj-
ning.
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Cancerférebyggande insatser
Nar det géller arbetet med att forebygga cancer har RCC Syd genomfort flera
insatser.

En KRAM i skuggan &r ett koncept som RCC skapat som handlar om kost,
rékning, alkohol, motion och solvanor. RCC har ocksa gjort en kartlaggning
av folkhalsoarbetet kring dessa levnadsvanor (en dgonblicksbild) i landsting-
en som sammanstéllts i rapporten En KRAM i skuggan och som bildat en
utgangspunkt for RCC Syds fortsatta arbete pa omradet.

HPV-vaccination for att forebygga livmoderhalscancer ges gratis till alla
kvinnor upp till 18 ar. RCC Syd arbetar dven med vérdering av primarpre-
ventiv effekt av HPV-vaccination till pojkar i patientprocessarbetet om
peniscancer och huvud-halscancer.

Awven identifiering av individer med &rftlig cancer i syfte att erbjuda ri-
skindivier férebyggande atgarder ingar i RCC:s cancerférebyggande arbete.

| arbetet med inférande av de nationella riktlinjerna for sjukdomsforebyg-
gande metoder har RCC utbildat kontaktsjukskdterskor i hdlsoframjande
samtalsmetodik.

Minimera fordrojd cancerupptackt

Alarmsymtom

Majoriteten av patienter med cancer soker forst vard i primarvarden. Alarm-
symtom dr en diagnostisk varningsflagga som signalerar att riktad utredning
ska dvervagas. RCC Syd har tagit fram en folder 8 varningsflaggor for
cancer sarskilt riktad till primarvarden som presenterar atta alarmsymtom
som signalerar cancer hos minst fem procent av patienterna. Alarmsymtomen
ar:

» anemi (blodbrist)

* blod per rektum

« dysfagi (svéljningssvarigheter)

» hematuri (blod i urinen)

* hemoptys (hosta blod)

» knuta i brostet

» malignitetsmisstankt prostatapalpation
» postmenopausal gynblddning.

RCC Syd har ocksa tillsammans med Urologiska kliniken pa Skanes univer-
sitetssjukhus drivit projektet Roda telefonen som nu ar utvarderat och infort i
ordinarie verksamhet inom ramen for det standardiserade vardforloppet.
Slutsatsen fran utvarderingen av 275 individer visar att direkt access till
urologisk kompetens och snabbspar ar motiverat for patienter med synligt
blod i urinen baserat pa kortare tid (14 dagar) till diagnos och lagre kostnader
(15 procent) for halso- och sjukvardsinsatser jamfort med kontrollgruppen
utan tillgang till snabbspar. Patienter som har blod i urinen hamnar ofta fel i
varden. Manga skickas hem med antibiotika for att senare fa diagnosen
urinblasecancer. Fran det att man finner blod i urinen till att patienten far en
diagnos tar det i genomsnitt cirka 144 dagar. Syftet med projektet Roda
telefonen &r att minska ledtiderna, och darmed kanske dven kunna forbattra
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dverlevnaden. Vid blod i urinen, som &r det vanligaste symptomet vid
urinblasecancer, kunde man under projekttiden ringa ett nummer och fa prata
med en urologsjukskoterska, som omedelbart bokade in patienten for njur-
réntgen och endoskopisk undersékning av urinblasan samt cellprov pa
urinen. Efter samtalet skulle ett formular fyllas i med all fakta. Denna
skickades &ven hem till patienten, tillsammans med hélsodeklaration samt
remiss for urinprov och njurfunktionsprov

RCC Syd arbetar dven for etablering av diagnostiska centra. Ett pilotpro-
jekt har genomforts i Kristianstad och erbjuder utredning med kortast méjliga
vantetider efter remiss fran primarvarden. Projektet ar nu avslutat och
verksamheten &r permanentad. Diagnostiskt Centrum ar till for patienter - 18
ar eller dldre — fran nordostra Skane med misstanke om sjukdom men dar
symptomen inte kan hérledas till sarskilt organ eller kroppsdel. RCC Syd
fortsatter att delta i den vetenskapliga utvarderingen som gors av Centrum for
primarvardsforskning i Region Skane/Lunds Universitet. | Region Skane har
diagnostiska centra etablerats ocksa i Malmo, med inriktning okéand primar-
tumar, och i Helsingborg. Aven i Blekinge finns planer for etablering av ett
diagnostiskt centrum i Karlshamn.

Okad kvalitet och effektivitet i screeningprogram
Screening erbjuds for livmoderhalscancer och brdstcancer och landsting och
regioner i sjukvardsregionen ingar i den nationella studien avseende utvérde-
ring av screening for tjock- och andtarmscancer. RCC Syd planerar for
inforandet av befolkningsscreening for tjock- och andtarmscancer.
Deltagandet i screening varierar inom sodra sjukvardsregionen, vilket
RCC Syd menar motiverar riktade insatser for tkat deltagande.
RCC Syd arbetar ocksa for att individer med arftligt 6kad cancerrisk er-
bjuds sarskilda kontrollprogram och forebyggande atgérder i syfte att for-
hindra cancerutveckling samt genom tidig diagnostik 6ka 6verlevnaden.

Okad jamlikhet mellan befolkningsgrupper

RCC:s atgarder for 6kad jamlikhet mellan befolkningsgrupper har inom
arbetet med att forebygga cancer handlat om riktade insatser for barn och
ungdomar. Inom tobaksomradet galler det bl.a. samarbetsprojekt med Region
Kronoberg om att underséka hur ungdomar kan erbjudas stod att sluta roka.
Projektet beviljades nyligen stod fran Folkhalsomyndigheten inom ramen for
den nationella ANDT-strategin.

RCC Syd diskuterar, tillsammans med Melanomféreningen, om solvanor i
idrottsrorelsen och majligheterna att fa tillstand ett pilotprojekt. En diskuss-
ion pagar dessutom med barnhalsovarden om pilotprojekt riktat till barn och
deras foréaldrar rérande solvanor.

For det fortsatta arbetet med riktade insatser till olika befolkningsgrupper
har RCC ocksa gjort en kartlaggning — s.k. geomapping — av geografiska och
sociala skillnader avseende levnadsvanor och cancerincidens.

Inom screeningverksamheten har RCC Syd genom arbetet i RCC i sam-
verkan ocksa bidragit till framtagandet av battre kallelser och information pa
lattlast svenska samt information pa flera sprak.
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System for uppfoljning av effekter

Nar det galler system for uppfoljning har RCC Syd presenterat uppfoljningen
av handlingsplanen for prevention och tidig upptackt 2013-2015. Delmal
foljs upp och laget for varje delmal beskrivs med signalsystem gront for
genomfort enligt plan, ljusgront for delvis genomfort och rott for atgarder
som inte genomforts enligt plan. Uppféljningen visar att RCC genomfort de
flesta atgarderna enligt plan, de atgarder som inte genomforts anges till stor
del bero pa bristande resurser. Effekter av arbetet féljs upp av respektive
landsting nar det galler mal for befolkningens halsa.

Inom det primarpreventiva omradet har RCC Syd nyligen presenterat for-
slag till kvalitetsindikatorer for uppféljning. Dessa ar delade i tre omraden;
strukturindikatorer, processindikatorer och resultatindikatorer. Strukturindi-
katorerna handlar exempelvis om att det ska finnas en antagen plan pa
sjukvardsregional, landstings- och regional niva, regelbunden uppféljning
och strategier for att forbattra befolkningens levnadsvanor. Exempel pa
processindikatorer &r att andelen patienter som diskuterat levnadsvanor med
vardpersonal ska dka, att antalet utvecklingsprojekt och forskningsprojekt
som innehaller cancerpreventiva aspekter ska 6ka, férekomst av gemen-
samma projekt och satsningar samt att kunskapsbaserade metoder anvands i
hogre utstrackning. Bland resultatindikatorerna finns exempelvis att andelen
med goda levnadsvanor i befolkningen ska 6ka och att skillnader i levnads-
vanor mellan olika befolkningsgrupper ska minska.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

Intressenterna anser att det finns en stor kompetens i RCC Syd och att RCC
har ett mandat som kunskapscentrum &ven utanfor halso- och sjukvarden.
Det far stor betydelse nar RCC &r ute och moter olika aktorer, ett stort
fortroende finns som RCC kan utnyttja mer.

Flera intressenter anser ocksa att RCC Syd har en god férmaga att fanga
det viktigaste och prioritera ratt och tar fram bra planer.

Arbetet inom jamlik vard och socioekonomiska forhallanden har genom
RCC:s insatser fordjupats och gett bra underlag for arbetet med insatser for i
olika geografiska omraden och till olika grupper i befolkningen.

Flera anser ocksa att RCC Syd genomfort bra insatser for tidig upptéckt,
sérskilt lyfter man fram arbetet med 8 varningsflaggor och projektet med
Roda telefonen samt att RCC Syd var forst i landet med att stddja inférandet
av Diagnostiskt Centrum. Vidare menar intressenterna att atgarder kring tidig
upptéckt, primarvard och diagnostiskt centrum knyts ihop bra med inférandet
av standardiserade vardforlopp.

Det framgar tydligt i intervjuerna att man tycker att det finns ett bra sam-
arbete bade i RCC i samverkan och i regionens natverk for folkhalsa.

Vidare anser manga att RCC ér ett bra bollplank, ger bra stod och kan sprida
goda exempel pa evidensbaserade atgarder. RCC anses pa detta satt paverka
landstingens arbete i positiv riktning, som exempel lyfts att RCC:s arbete
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med tobaksfragor paverkat landstinget i Blekinge i utformningen av lands-
tingets folkhalsorapport och folkhélsopolicy.

Utmaningar och fortsatt arbete

Nar det galler intressenternas syn pa utmaningar for RCC Syd sa har flera
patalat en oro for att det finns ett glapp mellan vision och verklighet, att RCC
enligt sina planer ska astadkomma mycket men samtidigt ses minskade
resurser pa RCC for det primarpreventiva arbetet. Nagra pekar ocksa pa att
flera planerade insatser genomfors i langsammare takt eller helt skjutits upp.

Flera onskar att RCC bidrar till att fa till stand fler konkreta och langsik-
tiga insatser i sjukvardsregionen, insatser som regelbundet foljs upp.

Manga framhaller vikten av anvandning av kunskapsunderlag om ojamlik-
het mellan befolkningsgrupper och bostadsorter som arbetet med Geomap-
ping bidragit till - men ser en utmaning i hur man ska utforma generella
riktade insatser. Det finns ocksa de som menar att det &r svart att helt lita pa
resultat av geomapping eftersom manniskor ibland flyttar. Medan andra
menar att resultaten av geomapping boér kombineras med andra underlag for
utformning av atgarder och hanvisar till den av Malmé stads tillsatta s.k.
Malmoékommissionen som presenterade sina resultat 2013 om att komma till
ratta med bakomliggande orsaker till den ojamlika halsan. Malmdkommis-
sionen lamnade rekommendationer om strategier och atgarder som intressen-
terna menar i stora delar dven bor kunna anvandas pa den sjukvardsregionala
nivan med samverkan inom fler omraden an inom hélso- och sjukvarden.

Flera andra forslag har ocksa lamnats om fortsatt arbete for RCC, exem-
pelvis att:

 Infora en sérskild preventionsprocess i varje diagnosspecifik patient-
process — pa motsvarande satt som inom vantetidssatsningen, och ge pro-
cessledarna stod i detta arbete.

» Verka for inférande av HPV-vaccination for pojkar.

* Arbeta med Sunda solvanor - rikta insatser dar de mest behtvs, geomap-
pning kan vara en hjalp i detta arbete.

» Utdka RCC:s néatverk med alkohol-, narkotika-, dopnings- och tobakssam-
ordnarna (ANDT-samordnare) vid l&nsstyrelserna.

« Bista med kostnad-nyttaanalyser och peka pa effektiva atgarder for
beslutsfattare i landsting, regioner och kommuner.

 Samordna olika folkhélsostrategier och insatser inom sjukvardsregionen

« Anvanda och sprida bokslut som uppféljning — bade av atgarder och av
effekter.

 Gora patientforetradarna mer delaktiga i utformning av atgarder.

» Verka for halsoframjande insatser i samband med andra undersokningar
inom varden, t.ex. vid screening eller tandvard.

Slutligen menar flera att RCC bor dra mer nytta av andra aktorer utver
hélso- och sjukvarden. De ser behov av en 6kad koppling till aktorer inom
regional utveckling och samhallsplanering bade avseende att framja fysisk
aktivitet och minska risker for UV-stralning. Andra aktorer som lyfts fram ar
Lantbrukarnas riksforbund, Stralsakerhetsmyndigheten och aktérer inom
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resebyrabranschen for samverkan om séker solning. Nar det galler tobaksva-
nor pekar man pa vikten av riktade insatser till ungdomar bade for att hindra
dem fran att borja roka och for att erbjuda latt tillganglig rokavvanjning.

Flera intressenter anser ocksa att landsting och regioner i sjukvardsregion-
en bor avsatta mer resurser till RCC:s forebyggande arbete.
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Klinisk cancerforskning
och innovation

Enligt forslagen som lamnades 2009 av utredningen om en nationell cancer-
strategi ska de foreslagna RCC:na arbeta for att starka den kliniska cancer-
forskningen i sjukvardsregionerna. RCC ska ocksa utveckla strukturer for
samarbete med universitet, hdgskolor och den forskande industrin samt
framja innovationer i cancervarden. Kriteriet om forskning och innovation
ansluter till de fem mal som presenterades av utredningen.

| detta kapitel redovisas utvecklingen av arbetet med kriteriet med féljande

upplagg:

» Socialstyrelsens samlade beddmning av arbetet med kriteriet, inklusive
rekommendationer.

* Redovisning av det arbete som sker inom RCC i samverkan.

 Socialstyrelsens beddmning av respektive RCC.

 En beskrivning av RCC:s arbete med kriteriet och intressenternas syn pa
styrkor och utmaningar i arbetet med kriteriet.

Begrepp inom forskning och innovation

Nagra begrepp aterkommer i beskrivningarna av regionala cancercentrums
arbete med forskning och innovation, for att minska upprepningar och
forklaringar ges en beskrivning i bilaga 3. De begrepp som ingar dar ar

» nationella kvalitetsregister och andra register
* biobankning

» Comprehensive Cancer Centers
 nationella noder for kliniska studier

* PROM/PREM

* innovation.

Kriteriet

Enligt kriteriet ska RCC ta fram en plan for hur klinisk forskning och inno-
vation inom regionens cancervard ska starkas.

RCC ska verka for att det finns organisatoriska stodstrukturer som stérker
klinisk cancerforskning och innovation. RCC:

» BOr ha en funktion som bevakar att cancerpatienter ges mojlighet att delta
i studier.

» Ska utveckla strukturer for samarbete med akademisk forskning och den
forskande industrin.

» Ska verka for forskning av yppersta kvalitet.
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» Ska verka for att vetenskapliga framsteg snabbt och strukturerat kommer
cancerpatienterna till del.

Vidare bor RCC arbeta med klinisk forskning i bred mening, samt framja
innovationer i regionens cancervard, t.ex. genom ett sarskilt program.

| beskrivningen av respektive RCC nedan sa har Socialstyrelsen anvant
kriteriets olika delar som underrubriker, dessa ar:

plan for klinisk forskning och innovation
organisatoriska stodstrukturer

klinisk forskning i bred mening

framja innovationer i regionens cancervard.

Resultat

Socialstyrelsens uppfoljning visar att alla RCC klarar kriteriet.

Tabell 2: RCC:s uppfyllande av kriteriet om forskning och innovation

RCC Uppfylls kriteriet?
Norr Ja
Uppsala-Orebro Ja
Stockholm-Gotland Ja
Sydost Ja
Vast Ja
Syd Ja

Socialstyrelsens samlade beddmning

Socialstyrelsens beddmning ar att alla RCC uppfyller kriteriet och arbetar
med i stort sett alla delar i kriteriet. Trots att alla RCC uppfyller kriteriet
anser Socialstyrelsen att fortsatt utvecklingsarbete behdvs. Det géller séarskilt
att fa med cancerpatienter i kliniska studier och utveckling av program for att
framja innovationsférmaga och innovationer i cancervarden.

Plan for klinisk forskning och innovation

Alla RCC har tagit fram planer for forskning och innovation. Det &r vanligt
att de ingar i utvecklingsplanen for regionens cancervard men ofta har man
ocksa en sarskild handlingsplan. Planerna fokuserar pa forskning och inte sa
mycket pa innovation.

Organisatoriska stodstrukturer
RCC:s mojligheter att bidra till organisatoriska stodstrukturer har géllt att
driva pa utvecklingen i sina regioner nar det galler natverk, tillgang till
forskningssjukskoterskor, utveckling av sjukvardsregional biobankning och
pa flera hall bildandet av sjukvardsregionala kliniska prévningsenheter inom
canceromradet.

Socialstyrelsen vill ocksa lyfta fram att det i alla regioner finns ett stort
antal aktdrer inom forskningen men att det ofta saknas 6verblick och att mer
kan goras for att framja samverkan och mdjligen undvika dubbla strukturer.
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Patienternas mojligheter att delta i studier

Det har visat sig att det &r en fordel for patienter att vara med i kliniska
prévningar. Inte bara for att de darmed far tillgang till nya och ofta battre
mediciner, utan aven for att uppfoljningen da ofta a&r mer omfattande. Enligt
kriteriet bor RCC ha en sérskild funktion som bevakar att patienterna ges
mojlighet att delta i studier. Bara ett RCC utvecklar en struktur i varden som
omfattar en sadan funktion. Socialstyrelsens bedémning &r att RCC kan gora
mer att gora i denna del.

Samarbete med akademin och forskande industrin
En del i kriteriet galler ocksa samverkan med akademisk forskning och den
forskande industrin.

RCC:s planer ska tas fram i samarbete med regionens universitet och hog-
skolor, oftast har RCC samverkat med dessa. RCC har tagit fram underlagen
och akademin har haft méjlighet att lamna synpunkter pa férslagen till plan.

RCC samverkar ocksa med akademin genom natverk eller vetenskapliga
rad, dessutom finns foretradare for akademin med i RCC:s styrelser. Nar det
géller den forskande industrin har RCC i samverkan tagit ett initiativ till
samverkan med LIF - de forskande l&ékemedelsforetagen i Sverige, t.ex. om
hur man kan frdmja klinisk forskning och 6ka andelen kliniska studier.

Det pagar en nationell satsning genom Vetenskapsradets arbete for bildan-
det av sjukvardsregionala forskningsnoder for nationell samordning av
kliniska studier. Dar detta arbete kommit en bit pa vag har RCC:na pabdrijat
en samverkan med dessa.

Forskning av yppersta kvalitet

Huruvida forskningen ar av yppersta kvalitet hanger framst pa den enskilda
forskaren. RCC:s mojligheter att framja forskning av hog kvalitet handlar
bland annat om utveckling av kvalitet i kvalitetsregister, stddja strukturerad
insamling av prover till biobanker och utveckling av biobanksregister samt
genom stodet RCC ger till forskare som genomfor registerstudier.

RCC medverkar ocksa i forskarutbildningar exempelvis sa kallade Good
Clinical Practice-utbildningar.

Arbete med kvalitetsregister ar under standig utveckling. Det finns dock
ett stort behov av att landstingen atgérdar brister nar det galler inrapportering
och kvalitetssékring av data, genom automatiserad inmatning och kommuni-
cerande journalsystem.

Vetenskapliga framsteg kommer cancerpatienter snabbt och
strukturerat till del
Genom implementering av de nationella vardprogrammen, som arligen ses
dver och vid behov uppdateras, kommer nya metoder snabbt och strukturerat
cancerpatienterna till del.

Inforande av nya metoder och utfasning av gamla féljs ocksa upp genom
kvalitetsregistren.

Flera RCC arbetar ocksa med att sprida forskningsnyheter till cancervar-
den genom exempelvis arliga konferenser.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN



Forskning i bred mening

Nar det galler forskning i bred mening, som efterfragas i kriteriet, har
Socialstyrelsen iakttagit att det bedrivs forskning med stor bredd i alla
sjukvardsregioner. RCC:s starkaste bidrag har ar registerbaserad forskning.
RCC bidrar genom sitt arbete med kvalitetsregistren till utveckling av
registerbaserade studier och det &r vanligt att dven anstallda pa RCC bedriver
sadana studier.

Nér det galler registerstudier sa har RCC ocksa bidragit med stod till fors-
kare i att kombinera olika register, bade kvalitetsregister och t.ex. Social-
styrelsens halsodataregister och befolkningsregister hos Statistiska centralby-
ran (SCB). Det har bland annat inneburit en utveckling av studier inom
canceromradet med ett storre fokus pa jamlikhetsaspekter, utéver kon och
alder sa lyfter man fram socioekonomiska faktorer som uthildningsniva och
bostadsort.

Framja innovationer i cancervarden
Ett omrade som varit svart for de flesta RCC galler kriteriets del om att
framja innovationer i cancervarden. Alla RCC driver innovativa projekt men
fa har nagot som kan liknas vid ett program for att frimja innovationer i
regionens cancervard. Vid intervjuer och platsbesok har det ofta uppstatt en
diskussion om vad innovation ar och manga kanner sig osakra infor begrep-
pet. Intressenterna k&nner heller inte till vad RCC gor nér det géaller att
framja innovationer i cancervarden. Det har ocksa framkommit behov av att
Oka kunskapen om innovation och strukturer for att framja innovationsfor-
magan i cancervarden, RCC:na behdver utveckla arbetet inom detta omrade.
Socialstyrelsen ser tva utmaningar for RCC:s fortsatta arbete, dels att ta
fram séarskilda program for att framja innovationer och innovationsformagan
i cancervarden, dels att sprida kunskap om vad innovationer &r och hur man
kan fa stod om man t.ex. har en idé, uppfinning eller upptéckt som kan bidra
till utvecklingen i cancervarden.

Socialstyrelsens rekommendationer

Dessa rekommendationer ar allmant hallna och omfattar nédvandigtvis inte
alla RCC.

Rekommendationer

Socialstyrelsen beddmer att det finns mojlighet till fortsatt utvecklings-
arbete for att na intentionerna i kriteriet avseende klinisk forskning och
innovation och i betdnkandet om en nationell cancerstrategi. Darfor
rekommenderar Socialstyrelsen RCC att:

» Utveckla en sérskild funktion som bevakar att patienter ges mojlig-
het att delta i kliniska studier.

» Ta fram ett sarskilt program for att frdmja innovationer och innova-
tionsformaga i sjukvardsregionens cancervard.
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Nedan ges en narmare beskrivning av resultaten for respektive RCC, avsnit-
tet inleds med beskrivning av arbetet inom RCC i samverkan.

RCC i Samverkan

Organisatoriska stodstrukturer

Nationella vardprogram och nationella kvalitetsregister
RCC i samverkan samordnar arbetet med de nationella vardprogrammen.
Vardprogrammen bygger pa basta tillgangliga kunskap och har sin grund i
evidens och beprévad erfarenhet. Varje vardprogram, som uppdateras
regelbundet, godkanns av RCC i samverkan innan det [amnas over till
respektive RCC for regionala anpassningar. Det ar vardprogramgrupperna
som tar hand om forskningsresultaten, vérderar dessa och omsétter de till
diagnos- och behandlingsatgarder i vardprogrammen.

RCC i samverkan samordnar stddet och utvecklingshjalpen till kvalitetsre-
gistren. Kvalitetsregistren utgdr en viktig lank vid uppféljning av de nation-
ella vardprogrammen, pa bade lokal, regional och nationell niva. Varje RCC
har ett nationellt ansvar for ett antal cancersjukdomars kvalitetsregister.
Styrgrupperna for respektive kvalitetsregister samarbetar med RCC-
organisationen i uppbyggnad, férvaltning och drift av registren. Malsattning-
en ar ett gemensamt arbetssatt for alla register genom nationella stodteam
bestaende av olika kompetenser, t.ex. statistiker, IT-utvecklare, systemansva-
rig.

Databaserna for samtliga register inom canceromradet finns pa IT-
plattformen INCA for hantering av in- och utdata. Samordning av RCC:s
arbete sker i en arbetsgrupp som ér tillsatt av RCC i samverkan, Arbetsgrup-
pen for kvalitetsregister (AKI) och INCA.

Registerforskning

Utveckling och handl&ggning av kvalitetsregister for olika cancerdiagnoser
och statistisk uppfoljning av data ur registren, &r en viktig uppgift for RCC.
Det finns ett tjugotal nationella kvalitetsregister inom canceromradet som
alla syftar till att forbattra vardens kvalitet. De utgor en viktig kélla for den
registerbaserade forskningen, det vill séga forskning som soker svar pa olika
fragestallningar dar data finns lagrade i register som fors av myndigheter
eller andra organisationer. RCC i samverkan tar ett Gvergripande ansvar for
att utveckla registerforskningen.

Strukturer for samarbete med akademisk forskning

och den forskande industrin

Nastan all samverkan med den forskande industrin, da framst lakemedelsin-
dustrin, gar via RCC i samverkan. Exempelvis har RCC i samverkan utarbe-
tat en dverenskommelse med LIF som tar upp regler for samverkan vid
kliniska lakemedelsprévningar.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN



Nationell cancerportal
Regionala cancercentrum i samverkan leder ett samarbete for att skapa en
nationell cancerportal. Syftet med cancerportalen &r att skapa forutsattningar
for klinisk och translationell cancerforskning som ska gora storre tvarveten-
skapliga multicenterstudier mgjliga. Cancerportalen ska utgora en plattform
for forbattrat samarbete mellan varden, akademin och lakemedelsindustrin.
Portalen ska bland annat skapa nya forutsattningar for uppfoljning av be-
handling och mdéjlighet att folja upp riktlinjer, saval tillampning som resultat.
Ett pilotprojekt pagar inom lungcancer. Erfarenheterna utifran lungcancer-
projektet utgdr underlag for att skapa en modell for att bredda konceptet till
att omfatta andra tumaorgrupper. En projektplan &r nu faststalld och anger att:

 Under 2016 ar malet att en diskussion och forberedelse ska vara igang i
flera diagnoser/tumdorgrupper. Minst en diagnos/tumoérgrupp utéver lung-
cancer sak vara ansluten till cancerportalen.

 Under 2017 ska antalet grupper dar diskussioner och forberedelser pagar
utokas. Minst tva diagnoser/tumorgrupper ska anslutas till cancerportalen.

Cancerportalen utvecklas i dialog med sjukvarden, akademin och lakeme-
delsindustrin.

Nationell arbetsgrupp for klinisk cancerforskning

Den nationella arbetsgruppen for stod till klinisk cancerforskning bereder
underlag for RCC i samverkan i fragor som ror stod till och samordning av
kliniska cancerstudier. Arbetsgruppen arbetar aktivt for att dverfora erfaren-
heter av forskning mellan sjukvardsregionerna.

Arbetsgruppen ska aven foresla metoder for att snabbt kunna na ut natio-
nellt med intresseforfragningar om behandlingsstudier och se till att villkoren
vid en intresseforfragan blir rimliga.

Under 2016 kommer arbetsgruppen bl.a. att undersdoka om det finns regio-
nalt/nationellt behov av att sprida studieforfragningar via metoder liknande
Studieservice som ar en regional modell framtagen av och som anvénds vid
RCC Uppsala—Orebro. Arbetsgruppen kommer vidare att sammanstalla
information om studiekostnader 6ver landet for att likande tjanster vid
landets olika RCC pa sikt ska harmoniseras.

En annan uppgift handlar om att klargtra de juridiska forutsattningarna for
att koppla biobanksdata med kliniska-/registerdata utifran hamtat samtycke
vid biobankning. De kommer ocksa att undersoka behovet av ett tvéarveten-
skapligt, nationellt forskningssjukskoterskenatverk i dialog med Natverket
for universitetssjukhusens provningsenheter inom onkologi (NASTRO).
Ovriga fragestéllningar kommer att utredas i dialog med de regionala forsk-
ningsnoderna, Nationella Biobanksradet/regionala biobankscentra, lakeme-
delsindustrin (LIF) och andra nationella/regionala aktorer inom omradet.

Ytterligare en uppgift for arbetsgruppen &r att félja utvecklingen av forsk-
ningsportalen for lungcancer och évervaga hur man kan dverfora erfarenheter
fran projektet till andra omraden.
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Nationell arbetsgrupp for provningsdatabas

inom cancervarden

Den nationella arbetsgruppen for prévningsdatabas inom cancervarden har i
uppdrag av RCC i samverkan att driva utveckling och implementering av en
nationell databas som innehaller kliniska cancerstudier. For att raknas som en
klinisk cancerstudie i detta sammanhang ar ett kriterium att studien bygger pa
rekrytering av patienter. Databasen kommer att innehalla endast pagaende
studier och planeras att vara tillganglig bade for sjukvarden och for allméan-
heten. En forsta prelimindr testversion planeras att i borjan av 2016 skickas
pa remiss till intressenter, bl.a. representanter for lakare i regionerna, icke
onkologer som bedriver cancerstudier, patientférening, LIF, samt forsknings-
sjukskoterskor. Malet ar att RCC under varen 2016 ska ha databasen i bruk.

Framja innovationer i cancervarden

Testbadd for radioterapi

Den nationella testbadden for innovativ stralterapi ar en plattform for sam-
verkan som underlattar tester i klinisk miljo. Plattformen innebér att vard,
forskning och foretag tillsammans tar fram och kvalitetssékrar innovationer
inom stralbehandlingen. | testbadden utvecklas produkter, tjanster och
organisatoriska losningar som varden behdver och efterfragar. Innovationer-
na testas pa sjukhus och da blir tydligt om de verkligen motsvarar vardens
behov. Den nationella testbddden &ar under utveckling och det &r Regionala
cancercentrum i samverkan, Sveriges universitetsjukhus och sex fretag som
samarbetar.

Individanpassad behandling, SWElife

SWElife ar ett strategiskt innovationsprogram som till en borjan fokuserar pa
folksjukdomar med syftet att forskningsidéer ska na hela véagen till konkreta
innovationer som kommer bade patienter och samhalle till nytta. SWElIife tar
ett nationellt ansvar for att starka utvecklingen av hallbar forskning samt
hallbara innovationsstrukturer och innovationsprocesser inom Life Science-
sektorn i Sverige. SWElife arbetar for att optimera utnyttjandet av befintlig
kompetens och infrastruktur genom samverkan déver olika sektorer (t.ex.
hélso- och sjukvard, akademiska forskningsinstitutioner, industri, patient-
organisationer) och éver olika geografiska omraden. RCC deltar i flera av
SWE-lifes arbetsgrupper och finns representerade i dess styrelse.

RCC Norr

Socialstyrelsens beddmning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Norr uppfyller kriteriet. RCC arbetar
med i stort sett alla delar som efterfragas i kriteriet, &ven om tidplanen enligt
kriteriet varit svar att folja.

En del av kriteriet galler att RCC ska ha en sérskild funktion som bevakar
att patienterna ges mojligheter att delta i kliniska studier. Socialstyrelsen
rekommenderar att RCC Norr utvecklar en sadan funktion.
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Kriteriet efterfragar ocksa ett sarskilt program for att framja innovationer i
cancervarden. RCC samverkar med flera organisationer i norra regionen som
stdder innovativa projekt men Socialstyrelsen rekommenderar att RCC, i
enighet med kriteriet, Gvervager att ta fram ett sadant program.

RCC Noirrs arbete med kriteriet

Plan for klinisk forskning och innovation

RCC har utarbetat en regional utvecklingsplan for cancervarden i Norra
regionen. Den beslutades av Forbundsdirektionen for Norrlandstingens
regionforbund i maj 2014. Overgripande mal i planen ar god inrapportering
till kvalitetsregistren for att f nodvandigt underlag for forbattringsarbete. |
utvecklingsplanen finns ett avsnitt om klinisk forskning och innovation. RCC
har fyra forskningsstrategiska mal:

+ Okad mojlighet for patienter i hela norra regionen att kunna delta i studier.

» Systematisk insamling av kliniska data, bilddata, farskfrusen véavnad och
blodprov fran patienter i hela regionen.

» Utbyggnad av kvalitetsregister och arbetsregister med patientoversikt i
sjukvarden.

» Utveckla spetskompetens inom grundforskning och klinisk forskning.

RCC verkar for att regionens plattformar for forskning ska vara kvalitetsre-
gistren, hélsodatabaserna och biobankerna tillsammans med ett natverk av
kliniska forskningscentra.

Forutom utvecklingsplanen har RCC &ven tagit fram en Plan for att starka
klinisk forskning och innovation inom norra regionens cancervard 2015—
2018. Planen faststélldes av RCC Norrs styrgrupp i augusti 2015. Planen &r
en uppdatering av en tidigare forskningsplan for aren 2013-2015.

Forskningens betydelse for regionens kompetensforsorjning lyfts ocksa
fram i Kompetensforsorjningsplan for cancervarden i norra regionen 2014—
2018.

Organisatoriska stodstrukturer
I RCC:s forskningsplan for att starka klinisk forskning och innovation
beskrivs tre viktiga stodstrukturer i regionen: RCC:s forskningsrad, RCC:s
forskningssamordnare och RCC:s organisation.

| RCC Norrs forskningsrad ingar landstingens/regionernas FoU-chefer och
representanter fran olika forskningsfélt i regionen. Forskningsradets uppdrag
ar att identifiera flaskhalsar for cancerforskningen, utforma atgarder for att
avhjalpa dessa flaskhalsar och utforma aktiviteter eller infrastruktur for att
frdmja samarbete och translationell forskning (d.v.s. sjukdomsproblem som
identifieras i sjukvarden far ligga till grund for forskningen) i regionen.

Forskningssamordnaren ar sammankallande i RCC:s forskningsrad och
den som praktiskt tar tag i de atgarder som forskningsradet beslutar ska
drivas.

| forskningsplanen beskrivs RCC:s roll som att skjuta till resurser i form av
IT-stdd och kompetens, statistik, utdrag ur kvalitetsregister mm. Projekt som
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driftssatts stods med administration och kunskap av RCC. Arbete som RCC
driver enligt forskningsplanen &r att:

» Stérka samverkan mellan forskare och kontaktytor mellan forskningsfélt.

« Oka andelen patienter i kliniska studier.

» Utveckla regiondvergripande eller nationell infrastruktur for kliniska
prévningar.

» Verka for systematisk insamling av kliniska data, bilddata och farskfrusen
vavnad.

* RCC har en registerstodjande funktion.

e Stimulera till innovationer i cancervarden.

I planen namns ocksa ett antal nationella aktiviteter. Aktiviteterna i forsk-
ningsplanen stammer val éverens med de forskningsstrategiska malen i
RCC:s utvecklingsplan for cancervarden.

RCC erbjuder en rad aktiviter som stdd till forskningen, t.ex. kvalitetsre-
gisterservice dar RCC:s statistiker stodjer registerforskare med statistisk
kompetens och registerutdrag.

Arligen genomfors de s.k. regionala RCC-dagarna, dér den ena dagen
agnas helt at forskning. Inbjudna &r chefer, arbetsgrupper med anknytning till
cancervarden, patienter och personal samt forskare inom cancervarden.
Dagarnas syfte ar att stimulera till utbyte av kunskap och erfarenheter inom
vard och forskning i regionen.

RCC genomfor regelbundet foredrag om cancervard och cancerforskning i
samverkan med Medicinska fakulteten vid Umea universitet. Seminarierna
spelas in och finns sedan tillgangliga pa RCC:s webbplats.

RCC verkar ocksa for inférande av Tema cancer i forskarutbildningen vid
Umead universitet. Tema cancer &r ett arbetssatt for att starka forskningen om
cancer over institutions- och fakultetsgranserna vid Umea universitet.

RCC:s chef ar ocksa representant i regionens FoU-rad.

RCC ska ha en funktion som bevakar att patienterna ges moéjlighet
att delta i studier

Forskningssamordnaren har gjort en inventering som visade att mojligheten
for patienter att delta i kliniska prévningar varierar i regionen. Det beror dels
pa skilda forutsattningar for att bedriva kliniska provningar mellan landsting-
en/regionerna, dels pa att information inte alltid nar ut om vilka studier som
ar mojliga for en patient att delta i.

En databas for kliniska prévningar har utvecklats och testats av RCC Norr.
Webbplatsen innebar att vardpersonal och patienter har tillgang till informa-
tion om de pagaende studier som finns och vilka inklusionskriterier som
galler for att en patient ska kunna delta. Projektet fortsétter nu pa nationell
basis. P4 RCC:s hemsida finns en forteckning 6ver aktuell klinisk cancer-
forskning i regionen.

RCC Norr saknar en funktion som bevakar att patienter ges mojlighet att
delta i studier.
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Strukturer for samarbete med akademisk forskning

och den forskande industrin

| RCC:s styrgrupp ingar representanter fran akademin, Umea universitet,
vilket 6ppnar for en samverkan med regionens universitet och hogskolor.

Fran och med 2016 kommer RCC att bjuda in lakemedelsindustrin att delta
i de arligt aterkommande cancerdagarna, dar goda exempel pa forskning
inom regionen lyfts fram.

RCC deltar i regionens arbete med att utveckla Forum Norr, en virtuell
plattform for klinisk forskning. Malsattningen &r att Forum Norr ska fungera
som en paraplyorganisation for kliniska provningar och omfattar inte bara
cancerforskning.

RCC:s forskningssamordnare leder arbetet med Nationella testbadden for
innovativ stralterapi, dar vard och industri gemensamt driver utvecklingen av
stralbehandling mot cancer. Ny teknik och nya metoder testas i klinisk miljo
pa alla Sveriges universitetssjukhus.

RCC:s forskningsrad har ocksa identifierat tva flaskhalsar/hinder for sam-
verkan med den forskande industrin. Dessa ar:

» L&kemedelsbolagens tradition och standarduppldagg med en huvudprévare
for varje vardhuvudman (d.v.s. landsting/region).

 Engagemanget hos medprovare i regionen &r svart att fa till stand da de
oftast har fullt upp med att klara bassjukvarden.

Forskning av yppersta kvalitet

Till de som vill anvénda kvalitetsregistren och andra register i sin forskning
eller vardutveckling erbjuder RCC statistisk kompetens. Klinikerna kan
vanda sig till RCC och ansoka om s.k. statistikerveckor. RCC driver ocksa pa
for att utveckla och standigt forbattra kvaliteten i kvalitetsregister och
biobanksregister.

RCC medverkar i kurser for doktorander i klinisk onkologi for prekliniker
och tumadrbiologi for kliniker samt kurser i forskningsmetodik och Good
Clinical Practice-utbildningar.

Pa dessa satt bidrar RCC till att 6ka forutsattningarna for forskning av
yppersta kvalitet.

Vetenskapliga framsteg ska snabbt och strukturerat
komma cancerpatienter till del
Genom implementering av de nationella vardprogrammen, som arligen ses
dver och vid behov uppdateras, kommer nya metoder snabbt och strukturerat
cancerpatienter till del. RCC:s processledare for diagnosprocesserna har
ocksa en viktig roll vid inforandet av ny kunskap i regionen.

RCC har en processledare som arbetar med ordnat inférande av cancer-
lakemedel i norra regionen.

Inférandet av nya metoder och utfasning av gamla foljs upp med hjalp av
kvalitetsregistren.

Klinisk forskning i bred mening
RCC har en forskningssamordnare anstélld sedan 2012. Samordnaren har
kartlagt befintliga forskningsprojekt i regionen och arbetar for att optimera
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utnyttjandet av kvalitetsregister, biobanker och andra databaser for kliniska
data.

| sjukvardsregionen bedrivs cancerforskning med stor bredd men med
starkare och svagare omraden. Forskning bedrivs inom prevention, omvard-
nad, rehabilitering, palliativ vard, radiologi, laboratoriemedicin, biomarkorer,
och inom flera diagnosomraden, bl.a. tjocktarms-, brost-, bukspottskortel-,
prostata-, huvud-och halscancer och hjrntumérer.

Framja innovationer i regionens cancervard

RCC ska framja innovationer i sjukvardsregionens cancervard, och kan enligt
kriteriet ta fram ett sarskilt program for det. RCC Norr saknar ett sddant
program.

Forutom ovan namnda Nationella testbadden for innovativ stralterapi dri-
ver inte RCC nagra projekt for innovation men RCC avsatter medel for stod
till utvecklingsprojekt i cancervarden. RCC samverkar ocksa med flera av
norra regionens organisationer som stoder innovationer, som da inte bara
galler cancervarden, exempelvis innovationsslussar vid landstingen och
universitet och hdgskolor, Idéplats vid Norrbottens I&ns landsting, Kreativa
rum pa sjukhusen i Vasterbottens lans landsting, Innovationsstrategi i Region
Jamtland Harjedalen.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

Styrkor som intressenterna namner &r att RCC deltar i regionens FoU-rad,
forskningssamordnarens fokusering pa bra omraden for att utveckla forsk-
ningen, RCC Norrs egen webbplats for pagaende studier och statistikerstodet
till forskarna.

Intressenterna lyfter att RCC initierat flera bra forskningsprojekt inom
omradet cancersjukdom ur ett glesbygdsperspektiv. Flera tycker att det &r bra
med RCC:s cancerdagar, da goda exempel fran hela norra regionen lyfts
fram.

Flera framhaller ocksa RCC:s initiativ till att forskningsfragorna bevakas
ndr nivastrukturering genomfors i norra regionen. De sjukhus som far ett
regionalt uppdrag ska ocksa ata sig att utéva forskning inom omradet.

Utmaningar och fortsatt arbete

Intressenterna har pekat pa att biobanksarbetet kan forbattras. RCC:s roll kan
vara att stodja framtagande av rutiner for omhé&ndertagande av vavnader och
blodprover. Flera uttrycker en vision att all vavnad fran operation ska tas om
hand och forvaras i biobankerna.

Flera intervjupersoner vill att RCC ska vara en drivande kraft for att alla
patienter fran hela norra regionen ska kunna delta i studier. De 6nskar att det
finns mojlighet att bilda gemensamma studiesiter mellan sjukhusen och over
lansgranserna. Andra pekar pa att de multidisciplinara konferenserna ar ett
utmarkt tillfalle att rekrytera patienter till studier.
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Det finns ett flertal fonder och statliga medel att s6ka forskningsanslag
fran. Nagra personer vill att RCC ska sammanstalla och redovisa pa sin
webbplats alla tillgangliga forskningsmedel som finns inom canceromradet.
Helst i form av en arsplan som anger nar man ska ansoka och till vem.

Flera tycker att RCC kan hjalpa till med att ytterligare bredda forskningen
inom cancer, omraden som namns ar cancerprevention, omvardnad och
epidemiologi.

RCC kan ocksa, menar man, ta ett stérre ansvar for att stimulera till inno-
vationer i cancervarden, t.ex. genom att skapa motesplatser, att halla liv i
diskussionen om vad innovation ar.

RCC Uppsala—-Orebro

Socialstyrelsens beddmning

Socialstyrelsens bedémning ar att RCC Uppsala—Orebro uppfyller kriteriet.
RCC arbetar med i stort sett alla delar som efterfragas i kriteriet, och tidpla-
nen enligt kriteriet har varit svar att flja.

En del av kriteriet géller att RCC ska ha en sérskild funktion som bevakar
att patienterna ges mojligheter att delta i kliniska studier. Socialstyrelsen
rekommenderar RCC Uppsala—Orebro att utveckla en sadan funktion.

Enligt kriteriet ska RCC framja innovationer i sjukvardsregionens cancer-
vard och anger att RCC kan ha ett sérskilt program for det. RCC Uppsala—
Orebro arbetar med flera innovationer men har inte ett program for framja
innovationer i cancervarden. For att starka arbetet med att framja innovatio-
ner i cancervarden i sjukvardsregionen rekommenderar Socialstyrelsen RCC
Uppsala—Orebro att dvervaga framtagande av en sadan plan.

RCC Uppsala-Orebros arbete med kriteriet

Plan for klinisk forskning och innovation

RCC:s plan for forskning och innovation ingar i sjukvardsregionens cancer-
plan. I kapitlet Forskningssamordning och innovation redogors for de
insatser som gors eller planeras. Planen uppdateras arligen och innehaller
beslut om atgarder. PA RCC:s webbplats anges visionen Regionalt samarbete
for att minska insjuknandet i cancer och for en utvecklad cancervard med
patientens fokus. Malen for arbetet ar att Starka patientnara forskning och
malet att utveckla kvalitetsregister och vardprogram.

Organisatoriska stodstrukturer
RCC har tillsammans med regionalt biobankscentrum (RBC) bildat Studie-
service som erbjuder forskningsaktorer som vill starta kliniska studier i
regionen en gemensam ingang i RCC. Med Studieservice kan fragestallaren
inom 14 dagar ges svar om vilka kliniker/prévare som vill och kan delta, ofta
tillsammans med en uppskattning om antal patienter som bor kunna inklude-
ras. | en pilot och tidigt skede har hittills ca 30 forfragningar inkommit.

RCC Uppsala-Orebro har ocksa bildat ett natverk av forskningssjuksko-
terskor. Natverket har en viktig funktion som kontaktlank for utveckling och
samordning i Studieservice. Natverket arbetar bl.a. med att undanrgja
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ekonomiska och administrativa hinder for gransoverskridande studier och ta
fram gemensamma rutiner for hur dverrapportering och uppféljning av dessa
patienter ska kunna ske.

RCC utvecklar ocksa en hemsida med studiedatabas for pagaende studier
och inklusionskriterier.

En annan stodstruktur for forskningen utgor kvalitetsregistren, liksom
utvecklingen av biobanksregister ggnom RBC som RCC stdder. Sjukvardsin-
tegrerad biobanking for forskning handlar om att det saknats gemensamma
rutiner och standarder for provhantering och varje forskningsprojekt har fatt
skapa sina egna losningar vilket paverkar kvalitet och jamforbarhet. Forsk-
ningen behdver ske 6ver huvudmannagranser, utforas pa prov av hig prov-
kvalitet och tiden behdver kortas fran forskningsidé till resultat. Darfor har
en l6sning tagits fram av Uppsala biobank for bl.a. U-CAN projektet som
innebdr att infora insamling och hantering av prov for forskning i rutinsjuk-
vardens infrastruktur. Insamlingen betyder att sjukvardens IT-system med
elektroniska bestéllningar i journalen och labbdatasystem anvénds for att
bestalla och registrera prov for biobanking, med standardisering for hog
sékerhet och jamforbar, kand och hog provkvalitet. RCC stddjer inférandet
av sjukvardsintegrerad biobankning i regionen via RBC

Vidare erbjuder RCC Uppsala—Orebro stdd till forskargrupper exempelvis
avseende studieuppldgg och dataservice, registerkunskap och kontakter med
andra registerhallare, databaskonstruktion, etikprévningsfragor, epidemiolo-
gisk metodik, biostatistik, randomisering och langtidsuppfdljning.

RCC verkar for och stodjer en ny forskarutbildning for alla professioner i
varden, Klinisk forskning och prévning i praktiken. Uppdraget att genomféra
utbildningen har gatt till Orebro universitet och utbildningen kommer
erbjudas personal i sjukvardsregionen.

RCC ska ha en funktion som bevakar att patienterna ges moéjlighet
att delta i studier
RCC Uppsala—Orebro saknar en funktion som bevakar att patienterna ges
mojlighet att delta i studier.
| arbetet med Studieservice utvecklas dock en databas med information om
pagaende studier inom RCC Uppsala—Orebro. Det innebér att patienter och
vardpersonal har tillgang till information om de pagaende studier som finns
och vilka inklusionskriterier som géller for att en patient ska kunna delta.
Inom Studieservice pagar ocksa ett utvecklingsprojekt om att soka patien-
ter genom kvalitetsregistren i syfte att kunna uppskatta antal patienter till en
studie.

Strukturer for samarbete med akademisk forskning

och den forskande industrin

RCC Uppsala-Orebro deltar i regional samverkan genom det regionala
forskningsradet. RCC samverkar ocksa med regionens universitet och
hogskolor och andra aktdrer exempelvis Centra for klinisk forskning (CKF),
Center for Assessment of Medical Technology (CAMT). Samverkan med
industrin sker framfdrallt inom ramen for Studieservice.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN



Forskning av yppersta kvalitet

RCC framjar kvalitet i forskning bl.a. genom utveckling av kvalitet i kvali-
tetsregister som anvands inom forskningen och genom stddet till forskare,
RCC medverkar ocksa i forskarutbildning.

Inom Studieservice gér RCC:s vardprocessgrupper ocksa en rekommen-
dation av de forfragningar som kommer in. Det &r en preliminar bedémning
av kvalitet och relevans som gérs, men RCC ar anda frikostiga med att sénda
ut forfragningar.

RCC och RBC verkar ocksa for sjukvardsintegrerad insamling av blod
respektive vévnad for forskning som ger hogre kvalitet i prover och mgjlig-
het till samlat register for biobankerna.

Vetenskapliga framsteg ska snabbt och strukturerat komma
cancerpatienter till del
Genom implementering av de nationella vardprogrammen, som arligen ses
dver och vid behov uppdateras, kommer nya metoder snabbt och strukturerat
cancerpatienterna till del.

Inforande av nya metoder och utfasning av gamla féljs ocksa upp genom
kvalitetsregistren.

RCC Uppsala—Orebro arrangerar ocksa arliga regionala sammankomster i
respektive vardprocessgrupp, dar ett av syftena ar att lyfta fram vetenskapliga
nyheter.

Klinisk forskning i bred mening

I sjukvardsregionen bedrivs cancerforskning med stor bredd men med
starkare och svagare omraden. Forskning bedrivs inom prevention, screening,
diagnostisering, behandling, omvardnad, rehabilitering och palliativ vard.

RCC Uppsala-Orebro samordnar och administrerar den nationella
tarmcancerscreeningstudien SCREESCO.

Stora registerstudier genomfors pa behandlingsresultat inom prostata-,
blas- och brostcancer. | dessa studeras t.ex. skillnader i behandlingsresultat
beroende pa socioekonomiska faktorer och alder.

En studie av biverkningar av behandling for en hematologisk sjukdom
genomfors i ett internationellt ntverk med huvudsate i Uppsala. Och det
finns exempel pa studier av sambandet mellan metaboliska riskfaktorer
(6vervikt, hoga blodfetter, diabetes) och utveckling av prostatacancer, bl.a.
med anvandning av biobankat material inom det s.k. U-CAN som é&r ett
samarbete mellan Uppsala universitet, Umea universitet, Stockholms univer-
sitet och KTH

Framja innovationer i regionens cancervard
RCC Uppsala—Orebro har inget sérskilt program for att framja innovationer i
regionens cancervard men driver eller stodjer flera innovativa projekt,
exempelvis Studieservice och projekt om inférandet av strukturerad sjuk-
vardsregional biobankning.

RCC stoder ocksa innovationer som exempelvis webb-sidan Néra cancer.
Néara cancer &r en webb-sida for unga som star nara nagon som har cancer.
Sidan fungerar som motesplats mellan unga i liknande situationer och unga
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kan fa svar pa fragor av sjukvardspersonal och kunskap i omradet genom
texter, filmer och radioprogram.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

De flesta intressenter anser att RCC Uppsala—Orebro gor ett bra jobb nar det
géller att framja klinisk forskning Over landstingsgrénser. De lyfter fram att
RCC har bra strukturer for att stodja klinisk forskning. De omraden man
sarskilt framhaller ar arbetet med biobankning och kvalitetsregister, natverket
av forskningssjukskaterskor och Studieservice samt den webbplats om
pagaende studier som tas fram.

Manga menar ocksa att RCC gjort en bra avvagning och kommit fram till
bra prioriterade omraden for utvecklingsarbetet. Utdver ovanstaende namns
ocksa utvecklingen inom multidisciplinara konferenser (MDK) 6ver video
som fungerar for kommunikation bade i vardprocessen for patienten och for
kontinuerlig diskussion om kliniska studier.

Projekt Nara cancer har lyfts fram av intressenterna som gott exempel pa
innovativt arbetssatt.

Utmaningar och fortsatt arbete

RCC

Samtidigt som manga framhaller Studieservice som en viktig och bra struktur
anser andra att det innebér en onddig omvéag, de menar att foretagen anda tar
direktkontakt med varden.

Nagra menar ocksa att en webbplats for information om studier inte racker
for att fa med patienter i studier, utan en mer aktiv handling krévs. Flera
menar ocksa att det ar angelaget att patienter ges aterkoppling om hur studier
som de deltagit i gatt, att det bor ingd som en del i strukturen for studier och
att RCC kan ha en roll i att utveckla detta.

Nagra har ocksa uttryckt en 6nskan om att patientforetradare ska erbjudas
att delta dven i planering av forskningsstudier. Det finns bade nationella och
internationella exempel man kan hamta erfarenheter fran.

Nér det galler forslag till fortsatt arbete lyfter de flesta fram att det &r ange-
laget att RCC gor regionala och lokala stodstrukturer mer k&nda.

Forslag har ocksa lamnats om att sprida Studieservice till nationell niva.
RCC anses ocksa ha en viktig roll i att folja upp vilka studier som genom-
forts, varfor man eventuellt sdger nej, parallella studier och vilka typer av
patienter som ingatt. Enligt intressenterna bor RCC ocksa fanga upp idéer
fran patient- och narstaende i arbetet med Studieservice.

Att utbildningen Klinisk forskning och prévning i praktiken far stor sprid-
ning med syftet att 6ka intresset och underlatta for studier éver hela sjuk-
vardsregionen, riktad till flera professioner sasom lakare, sjukskéterskor och
biomedicinska analytiker.

Flera lyfter fram innovation som ett svart omrade med granssnitt mot
manga aktorer och att man behdver oka kunskapen i varden om innovation.
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Nagra menar att det redan finns innovationssprangbrador och att man ska
undvika dubbla strukturer, medan andra menar att RCC bor undersoka mer
vad de kan bidra med for att framja innovationer i cancervarden. Forslag har
ocksa lamnats om att RCC skulle kunna dela ut pris for basta innovation i
cancervarden, t.ex. genom en arlig innovationstavling riktad till personal i
sjukvardsregionen.

Landsting och regioner
Det har daven framkommit synpunkter pa landstingens och akademins arbete
med forskning och innovation.

Flera intressenter menar att lakaren har en viktig roll i att rekrytera patien-
ter till studier och att landsting och regioner pa olika satt kan uppmuntra
lakare att ta &n mer aktiv roll i detta.

En annan del som framkommer &r att det behovs tillracklig bemanning pa
kliniken som ger utrymme for forskning. Man menar att det ar svart att i
praktiken genomfora studier dven om man har finansiering, att det &r angel&-
get att landsting och regioner ser 6ver och 6kar mojligheterna att bedriva
forskning i vardverksamheterna. Det anses nodvandigt, sarskilt sett ur
perspektivet att dagens forskning ger forutsattningar for battre vard i framti-
den.

Intressenterna uppmanar landsting/regioner att géra mer for att astad-
komma fungerande journalsystem och standardiserat sprak som kommunice-
rar 6ver granser och maéjliggor jamforelser. De lyfter ocksa fram vikten av
utveckling av infrastruktur for automatiserad hamtning av tumorinformation i
klinikernas journaler till biobankerna.

RCC Stockholm-Gotland

Socialstyrelsens beddmning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Stockholm-Gotland uppfyller
kriteriet. RCC arbetar med i stort sett alla delar som efterfragas i kriteriet,
men tidplanen som anges for kriteriet har dock varit svar att folja. RCC
Stockholm-Gotland arbetar med flera innovativa projekt men har inte ett
sarskilt program for att framja innovationer i cancervarden. Socialstyrelsen
rekommenderar RCC att, i enlighet med kriteriet, Overvéga att ta fram ett
sarskilt program for att framja innovationer i regionens cancervard.

RCC Stockholm-Gotlands arbete med kriteriet

Plan for klinisk forskning och innovation

Klinisk forskning och innovation ingar i den regionala utvecklingsplanen for
sjukvardsregionens cancervard, Cancerplan—Patientens vag i varden under
avsnittet Natverk for god cancervard och forskning. Malen for arbetet med
planen &r att:

» Minska risken for insjuknande i cancer och forbéattra éverlevnaden.
* Ge battre vard och bemotande.
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« Oka jamlikheten i varden genom att minska omotiverade skillnader mellan
regioner och befolkningsgrupper.

Malet for arbetet med forskning och innovation ar dessutom 6kad delaktighet
for vardens olika aktorer och patienterna.

RCC Stockholm-Gotland har ocksa en plan for RCC:s aktiviteter och
involvering inom forskning - Cancerforskning och utbildning.

Organisatoriska stodstrukturer

De nationella kvalitetsregistren och den dataservice och stdd till forskare som
RCC ger &r tillsammans med utvecklingen av biobankning viktiga delar i en
struktur som stoder cancerforskningen.

Nar det galler organisatoriska stodstrukturer sa arbetar RCC Stockholm-—
Gotland ocksa for inférande av konceptet Natverk for god vard och forskning
som handlar om att framja forskning inom all cancervard oavsett vardgivare
och att verka for sammanhallna och effektiva vardkedjor med patienten i
centrum.

Ett forsta steg i utvecklingen av natverkssjukvard sker genom Stockholms
lans landsting utvecklingsarbete inom fyra diagnoser (4D) dér en diagnos
avser brostcancervarden som RCC projektleder. 4D ska utveckla generiska
modeller med malet att skapa en smidig och saker vag for patienten och
integrera forskning i alla delar av varden. Inom ramen foér Cancerplanen och
4D brostcancer har sarskilda forskningskoordinatorer tillsatts vid regionens
tre brostcentrum — Sodersjukhuset, Capio S:t Gorans sjukhus och Karolinska
sjukhuset. Forskningskoordinatorerna har det dvergripande ansvaret for att
bygga upp en infrastruktur och koordinering av samtliga forskningsaktivite-
ter inom brdstcancer.

For att det ska vara mojligt att infora t.ex. forskningskoordinatorer verkar
RCC for utveckling av avtal och uppdrag om infrastruktur for klinisk forsk-
ning.

En annan del av forbattringen av organisatoriska stodstrukturer galler
utveckling av IT-infrastruktur for dels patientens kommunikation med varden
t.ex. for sjélvrapportering, dels for 6kad tillganglighet till data.

Funktion som bevakar patientens mgjligheter

att delta i kliniska studier

Inom ramen for 4D-pilotprojekt brostcancer, som RCC projektleder, har
funktionen koordinatorsjukskoterska inforts med syfte att skapa en modell
som starker den kliniska forskningen och mojliggor deltagande i biobanking
samt pagaende kliniska studier for alla patienter. Malet ar att denna funktion
ska permanentas. Koordinatorsjukskoterskan har till uppgift att méta nydia-
gnosticerade patienter och erbjuda deltagande i lampliga for studier och
inh&mta informerat samtycke till biobanking. Genom samverkan mellan de
tre brostcentrumen kring tillgangliga kliniska studier far alla samma majlig-
het till deltagande i studier. RCC féljer ocksa upp utvecklingen. Ett konkret
resultat av projektet har varit att samtycke till medverkan i biobank 6kat fran
66 procent till 97 procent jamfort med innan. Projektets utgangspunkt ar att
funktionen ska inféras inom fler diagnoser.
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Strukturer for samverkan med akademi och industrin
RCC samverkar med det strategiska forskningsprogrammet inom cancer
(StratCan) vid Karlinska institutet, som kombinerar cancerbiologi med
klinisk onkologi genom att samla forskare fran olika discipliner. Det 6vergri-
pande malet ar att generera nya vetenskapliga upptackter som snabbt kan
overga i klinisk anvandning. RCC ingar ocksa i direktionen for StratCan.
RCC har ocksa en regelbunden dialog bl.a. genom workshops med aka-
demi och industri.
Slutligen samverkar RCC med it-foretag och har initierat kontakter med
lakemedelsindustrin inom flera tuméromraden och i synnerhet inom projektet
4D brostcancer.

Forskning av yppersta kvalitet
Nar det galler att framja forskning av yppersta kvalitet ar en av RCC:s
uppgifter att utveckla kvalitet i kvalitetsregister och biobanksregister.
RCC ger ocksa forskningsstod exempelvis nér det galler design och studie-
upplégg, statistik- och metodstod m.m.

Dartill leder, stoder eller medverkar RCC i utbildning, exempelvis:

» Kurs i klinisk cancerforskning dar RCC &r kursledare.

» Kiliniska forskarskolor med syftet att hgja forskningskompetensen i
varden.

» Good Clinical Practice-utbildningar.

» Kil:s Nationella forskarskola i klinisk cancerforskning — NatiOn.

Vetenskapliga framsteg ska snabbt och strukturerat komma
cancerpatienter till del
Nér det galler strukturer fOr att vetenskapliga framsteg snabbt ska komma
cancerpatienter till del, som efterfragas i kriteriet, har RCC Stockholm-
Gotland en aktiv struktur for att vardera och snabbt infora vetenskapliga
nyheter. Inforandet av Nationella vardprogram med lokalt férankrade
tillampningar genom regionala vardprogramgrupperna &r en viktig del.
Vardprogrammen ses arligen éver och uppdateras vid behov vilket innebar
att nya metoder snabbt och strukturerat kan inforas i varden.

RCC gor ocksa uppfoljningar genom kvalitetsregister for att folja imple-
mentering av nya metoder och utfasning av gamla metoder.

| syfte att driva pa implementering deltar RCC i expertrad i lakemedels-
kommittén for rekommendationer for ordnat inforande av cancerlékemedel.
RCC deltar ocksa i Stockholms medicinska rad (SMR) och specialsakkun-
niggruppen for tumaorsjukdomar (SPESAK).

Klinisk forskning i bred mening

Ett av malen i RCC:s arbete géller att patientnara forskning ska finnas genom
hela patientens vag, i alla led. Det finns en bred forskning i regionen fran
prevention, diagnostik, behandling, omvardnad, rehabilitering och palliativ
vard. RCC stdder forskning for séaker och jamlik vard och verkar fér samver-
kan inom ramen for natverk i val sammanhallna processer fran priméarvard
till hogspecialiserad vard till vard vid livets slutskede. Exempel pa studier
som RCC stoder eller deltar i &r:
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» Karma Prisma — forskningsstudie om att minska risken for brostcancer hos
friska kvinnor med hdg risk for cancer. Studien syftar till &r att identifiera
den optimala doseringen av Tamoxifen som minskar risken for brost-
cancer och som samtidigt ger minst biverkningar.

» Enrandomiserad placebo kontrollerad studie om mistelpreparat.

 Enstudie om den langsiktiga effektiviteten av olika screeningstrategier
och de langsiktiga riskerna som associeras med HPV-infektioner, kvali-
teten hos olika screeningprogram och dess organisation samt hur effektiva
olika vaccinationsstrategier &r. Syftet med den forskningen &r att maxi-
mera nyttan av preventionsinsatser i Sverige och Europa.

 En randomiserad studie som jamfor tidig anslutning till palliativ vard med
standardforfarande for patienter med lungcancer och deras narstaende.

« En studie rorande 6verrapportering mellan skiften i onkologisk slutenvard.
Studien ar kontrollerad och jamfor patienter och narstaende med standard-
forfarande.

Framja innovationer i regionens cancervard

RCC driver flera innovativa projekt t.ex. pilotprojektet 4D brdstcancer som
ska leda till generiska modeller for utveckling i cancervarden. Ett annat
exempel &r projekt ExDin som syftar till att infora nya, effektivare arbetssatt
som bland annat innefattar utbyte av patologkompetens och kapacitet dver
organisationsgranser. Projektet ska skapa generisk modell for nationellt
samarbete. Flera projekt for utveckling av it-stod genomfors ocksa. RCC
Stockholm-Gotland bevakar ocksa fortsatt inforande av pilotarbeten.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

Intressenterna anser att pilotprojektet 4D Brostcancer ar en stor framgang
och ocksa en nodvandig satsning for att natverkssjukvarden ska fungera val.
De framhaller ocksa att de generiska modeller som tas fram inom projektet
ger goda forutsattningar for utveckling inom andra diagnoser.

Flera menar ocksa att det &r positivt att RCC stodjer successivt inférande
av uppdrag om forskning, utveckling, utbildning och innovation (FoUUI) i
avtal, det ger goda forutsattningar for att forsknings- och innovationsarbete
ges storre utrymme i cancervarden.

Vidare lyfter de flesta RCC:s arbete med utvecklingen av och frdmjande
av anvandning av kvalitetsregister, flera anser dessutom att det & RCC:s
viktigaste roll.

Intressenterna framhaller ocksa som en styrka att RCC driver flera innova-
tiva projekt och visar pa goda exempel pa innovationer i cancervarden. RCC
anses visa stort mod ndr det galler stod till utvecklingsarbeten och forskning,
exempel som namns &r forskning om mistelpreparat.
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Utmaningar och fortsatt arbete

Utmaningar

| intervjuerna har nagra lyft fram en oro for att den av Stockholms lans
landsting nyligen beslutade inriktningen mot natverkssjukvard (universitets-
sjukvard), dar diagnoser med stort patientunderlag behandlas vid tre sjukhus
som samverkar inom forskningen, inte kommer att fungera ur forsknings-
synspunkt. Dessa personer menar att cancervarden bor koncentreras helt till
Karolinska Universitetssjukhuset (Karolinska) som ett s.k. Comprehensive
Cancer Center (CCC). Men det finns roster bade for och emot. | beredningen
av beslutet har debatten stundtals varit intensiv och relationen mellan vissa
tumoromraden pad RCC, Karolinska Institutet (KI) och Karolinska varit
spand. Intressenterna ser det som en utmaning att ta nya tag nar det galler
samverkan och battre relationer nu nar de politiska besluten &r fattade och
natverkssjukvarden infors.

Det dr ocksa nagra som framhaller att forskningstraditionen pa sjukhusen
utanfor Karolinska ar svag och nagot man maste starka i inférandet av
natverkssjukvard. Flera lyfter i detta sammanhang ocksa vikten av att fa 4D-
brostcancer att 1angsiktigt lyckas och modellen spridas till andra cancerom-
raden sa att natverkssjukvarden far en val fungerande struktur med bland
annat koordinatorfunktionen och forskningskoordinatorer.

Gotland anses vara en speciell utmaning da regionen inte har en narmare
akademisk koppling till Stockholm utan att Hogskolan i Visby i formell
mening ar en del av Uppsala universitet. Det finns dock ett intresse och stort
behov av att &ven cancerpatienter pa Gotland kan involveras i kliniska studier
pa samma satt som i Stockholm.

Intressenterna har ocksa olika syn pa RCC:s roll. Det finns de som menar
att RCC inte ska ha nagon roll nar det galler forskning. Att det &r akademin
som helt ska ansvara for den kliniska forskningen, att RCC:s roll &r att se till
att varden ar av hog kvalitet som ger grund for god forskning. Medan andra
framhaller att RCC har en viktig roll att spela bl.a. i utvecklingen av forut-
séttningar for cancerforskning, &ven om det ar KI som bor ha huvudansvaret
for cancerforskningen.

En utmaning for forskningen ar ocksa att det ges for lite pengar till studier,
aven om man far maxbelopp sé técker inte det kostnaderna, det behovs ocksa
extra medel i verksamheten. De fonder som finns stoder ocksa bara till liten
del den kliniska forskningen. Nagra framhaller ocksa att kostnaderna for stod
fran kliniska provningsenheter eller Clinical Trial Alliance &r for hoga for
forskare fran akademin.

Forslag till fortsatt arbete
Manga som vill se ett tydliggérande av RCC:s roll inom forskningsomradet,
exempel pa vad man vill att RCC gor ar att:

 Utveckla infrastruktur for forskning.

« Utveckla helikoptersyn med fokus pa vad som fungerar och inte samt
uppmarksamma hinder.

» Uppmérksamma forskningsbehov.
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« Sprida kunskap om pagaende studier.

RCC Stockholm-Gotland har heller inte nagot innovationsprogram, enligt
kriteriet sa kan det vara ett satt att starka innovationsformagan i cancervar-
den. Vissa intressenter menar att RCC bor ta fram ett sadant program. De
anser att ett sadant program bor innehalla mal, strategi, atgarder och uppfolj-
ning. Nar det galler innehall i ett innovationsprogram sa har intressenterna
foreslagit att foljande omraden bor inga:

o Infrastruktur for starkt innovationsformaga.

» Modeller for implementering av vetenskapliga framsteg och uppfinningar.
* Stérkt styrning och ledning.

* Innovationsplattformar for samverkan mellan discipliner och professioner.

Som forslag till fortsatt arbete for den kliniska forskningen har intressenterna
ocksa lyft fram att RCC bor verka for riktade stipendier till forskare fran
akademin inom forskningsomraden som behover starkas. RCC anses ocksa,
av intressenterna, kunna vara en kanal for statliga stod till klinisk cancer-
forskning. Ett annat forslag som framforts &r utarbetande av modell for
samarbete och modell for anvandningen av forskningsmedlen mellan klinik
och forskare.

Dessutom har intressenterna lamnat forslag till fortsatt arbete for Stock-
holms lans landsting och Region Gotland som galler att:

« Fa fler patienter i studier, genom att

satta mal och matt for inkludering av patienter i studier

stalla hogre krav pa inkludering av patienter i studier

bestalla forskning i avtalen
— ge lagre ersattning for de som inte nar malen

« Stalla krav pa systematiskt arbete med biobankning.

» Uppmuntra viss 6verrekrytering av personal for mojlighet att bedriva
forskning.

* Infora nya yrkesgrupper som kliniska informatiker och forskningskoordi-
natorer.

« Skynda pa utvecklingen nér det galler automatisering av inmatning av data
till kvalitetsregister.

RCC Sydost

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Syddst uppfyller kriteriet. RCC
arbetar med i stort sett alla delar av kriteriet, men tidplanen som satts for
kriteriet har dock varit svar att folja.

En del av kriteriet gdller att RCC ska ha en sérskild funktion som bevakar
att patienterna ges 6kade mojligheter att delta i kliniska studier, Social-
styrelsen rekommenderar RCC Sydost att utveckla en sadan funktion.

Vidare arbetar RCC Syddst med flera innovativa projekt men har inget
sarskilt program for att framja innovationer i cancervarden. Socialstyrelsen
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rekommenderar RCC att, i enlighet med kriteriet, Overvéga att ta fram ett
sadant program.

RCC Sydosts arbete med kriteriet

Plan for klinisk forskning och innovation
Forskningsomradet ingar sedan lange i regionens utvecklingsplan for cancer-
varden som ett av sex l6ften till patienter och medborgare. Loftet ar att
Regionalt cancercentrum Syddst ska prioritera patientnéra forskning inom
canceromradet.

Nyligen presenterade RCC ocksa en handlingsplan om prioritering av
patientnara forskning for 2015-2018, handlingsplanen har som mal att
uppfylla det sjatte l6ftet.

Organisatoriska stodstrukturer
Nar det galler organisatoriska stodstrukturer s har RCC Sydost ett forsk-
ningsrad for samverkan med akademin.

RCC har ocksa en kvalitetsregisterservice som stoder forskare med bl.a.
dataservice.

Dessutom &r en virtuell sjukvardsregional klinisk prévningsenhet under
uppbyggnad med stod och stimulans av RCC. Under uppbyggnad ar ocksa ett
natverk med forskningssjukskoterskor.

| arbetet med att bilda den virtuella sjukvardsregionala prévningsenheten
samverkar RCC Syddst bland annat med det nyligen bildade Forum Syddst
som stoder klinisk forskning (bredare an cancer), utsedd till regional nod av
Vetenskapsradet. | Forum Sydost ingar Forum Kalmar, Futurum Jonkoping
och Forum Ostergotland. Uppdraget &r bl.a. att identifiera prévare och
patienter, bista med hjélp nar det galler ansokningar t.ex. till Lakemedelsver-
ket, samt att ge stod under arbetet med statistik, halsoekonomi, juridik,
ekonomi och administration.

Regionalt biobankscentrum (RBC) i syddstra sjukvardsregionen finns i
anslutning till RCC. RBC samordnar SWElIifes 5-ariga satsning pa sjukvards-
integrerad provtagning av blod/vatska for forskning. Inférandet sker i fyra
steg och de tva forsta fokuserar pa att skapa infrastruktur for provtagning
som en del av den ordinarie sjukvarden. | de senare stegen skapas forutsatt-
ningar for att hantera data om prov, forst pa sjukvardsregional men sedan
aven nationell niva. Satsningen avser inte enbart forskningsprov fran cancer-
patienter utan alla typer av sjukdomar. RCC samverkar med RBC bland
annat i arbetet med bildandet av den virtuella prévningsenheten.

RCC ska ha en funktion som bevakar att patienterna ges mogjlighet
att delta i studier

Sydost saknar en funktion som bevakar att patienterna ges mojlighet att delta
i studier.

RCC har beskrivit att patienternas mojlighet att fa delta i forskningsstudier
ar geografiskt ojamn i regionen och ligger pa en lag niva. Malet for RCC
Sydost ar att patienter i hela regionen ska ha samma mojligheter att erbjudas
att inga i klinisk studie vid val av behandling och att forskningsaktiva bor ta
ansvar att oka samverkan inom regionen. RCC ska vara en aktiv part ndr det
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géller planeringen av framtida klinisk patientnéra cancerforskning. RCC
Sydost verkar ocksa for att biobankning ska inga i de nationella vardpro-
grammen pa sikt, dven ett tank om vilka prov som borde tas for biobanking
for framtida vard och forskning. Samt dven hur dessa borde prepareras och
sparas, for att snabbt vara tillgangliga vid t.ex. vid fortsatt vard av enskilda
patienter eller kliniska studier.

Strukturer for samarbete med akademisk forskning och den
forskande industrin

RCC Sydost har inga sérskilda strukturer for samverkan med industrin, men
inledande kontakter har tagits av RCC med flera aktérer. RCC Syddsts
bedémning &r att samverkan framst ska ske pa nationell niva, och det finns
exempel inom RCC i samverkan dar avtal tecknats med LIF om samverkan i
uppbyggnaden av lungcancerportalen.

Daremot har RCC samverkan med akademin, genom sitt forskningsrad
som har skapats med representanter fran regionens universitet och hogskolor,
utsedda av respektive fakultetsledning. Radet har som malsattning att traffas
fyra ganger per ar.

Forskning av yppersta kvalitet
RCC:s arbete med stod till forskare inom kvalitetsregisterservice bidrar till att
frémja forskning av god kvalitet.

Forelasningar om biobankslagen och regelverk for tillgang till prov for
forskning, ges sedan flera ar av RBC vid samtliga utbildningar i Good
Clinical Practice (GCP) som sker i Ostergétland. 1 de fall utbildningen
arrangerats i andra delar av sjukvardsregionen har forelasning skett tillsam-
mans med lokal biobankssamordnare. RCC kommer att verka for att GCP
utbildningar ges regelbundet pa olika platser i sjukvardsregionen.

Vetenskapliga framsteg ska snabbt och strukturerat

komma cancerpatienter till del

Nér det galler kriteriets del om att RCC ska verka for att vetenskapliga
framsteg snabbt och strukturerat kommer cancerpatienterna till del arbetar
RCC Sydast, som alla RCC, med nationella vardprogram med regional
tillampning. Vardprogrammen ses dver arligen och uppdateras vid behov.
Nya behandlingsmetoder kommer pa det sattet regelbundet och strukturerat
cancerpatienterna till del.

RCC Sydost ar ocksa involverade i arbetet med rekommendationer for
ordnat inforande av cancerlakemedel. Dessutom gors uppfoljning av info-
rande av nya metoder respektive utfasning av gamla med hjalp av kvalitets-
register.

Klinisk forskning i bred mening
RCC:s statistiker driver egna registerforskningsprojekt och medverkar i ett
flertal registerforskningsprojekt. Bl.a. inom bréstcancer, tarmcancer, prosta-
tacancer, urinblasecancer, hjarntumor, melanom och livskvalitetsstudier.

Ett exempel &r en registerstudie om hudcancer, maligna melanom. Studien
ska oka kunskapen om utvecklingen av tumortjocklek, faktorer som paverkar
prognosen for patienter med tunna melanom, socioekonomiska skillnader
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samt vardkostnader for patienter med maligna melanom. Studien visade pa
behov av att kunna diagnostisera fler i ett tidigare skede av sjukdomen. Det
géller speciellt man, aldre kvinnor och grupper med lag utbildning som oftare
diagnostiseras i sent skede. Tidigare upptackt kan 6ka 6verlevnaden och
formodas minska sjukvardens kostnader.

Ett annat exempel ar en studie om skillnader i langtidseffekter av tillaggs-
behandling med tamoxifen i tva respektive fem ar avseende aterfall i brost-
cancer och dodlighet, hjért- och karlsjukdom samt insjuknande i sekundér
cancer. Studien visade minskade risker avseende alla de sjukdomar som
ingick i studien for de som fatt behandling i fem ar, med undantag for en
form av cancer, livmodercancer.

Statistiker pa RCC Syddst har tillsammans med andra forskare i Sydostra
samt i Vastra sjukvardsregionen undersokt om bréstcancerpatienter med 1-3
positiva lymfkortlar i armhalan kan dra nytta av postoperativ stralbehandling.
Enligt tidigare forskning har denna patientgrupp battre dverlevnad efter
stralbehandling, vilket inte ses i denna studie.

Vidare har samarbete mellan flera medarbetare pa RCC Syddst resulterat i
en artikel dar man undersokt en populationsbaserad studie géllande variation
hos patienter med tarmcancer med metastaser. Slutsatsen &r att patienter med
metastaserad tarmcancer vid diagnos &ar heterogen och det behdvs en anpas-
sad multidisciplinar installning for att na malen for individualiserad behand-
ling for varje patient enligt Socialstyrelsen.

RCC arbetar ocksa for att fa patientmedverkan vid utformning av kliniska
studier. RCC har dessutom gjort en kartlaggning av den cancerforskning som
bedrivs i regionen, kartlaggningen visade att cancerforskningen i regionen
omfattar cirka 40 forskare som bedriver cancerforskning med klinisk anknyt-
ning.

I regionen bedrivs akademisk cancerforskning med bredd t.ex. inom om-
vardnad, palliativ vard, rehabilitering, prevention, radiologi och laboratorie-
medicin.

Framja innovationer i regionens cancervard

Nar det galler kriteriets del om att RCC ska frdmja innovationer i regionens
cancervard sa menar RCC Sydost att deras roll ar att hanvisa till de innova-
tionsplattformar som finns i regionen. Diskussioner om samverkan kring
dessa fragor pagar ocksa med Qulturum och Futurum i Region Jonkopings
lan.

RCC arbetar med innovationer, till exempel menar RCC att deras arbets-
sétt med processledare och patientmedverkan ar en innovation i sig liksom
arbetet med I6ften till patienter och medborgare.

| kriteriet star att RCC kan ha ett sarskilt program for att framja innova-
tioner i regionens cancervard, RCC syddst har inte nagot sadant program.
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Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor
De som intervjuats menar att det blivit en storre tydlighet i RCC:s arbete pa
det har omradet. De menar ocksa att RCC valt ratt riktning i sitt arbete med
forskning.

Intressenterna lyfter ocksa fram den kontinuerliga uppdateringen av natio-
nella vardprogram och det system for inférandet i sjukvardsregionen som en
framgang for utvecklingen i cancervarden.

Utmaningar och fortsatt arbete

Intressenterna ser det som en stor utmaning att stodja utvecklingen av den
sjukvardsregionala kliniska prévningsenheten (KPE). De vill ocksa att RCC
forbereder for utokad sjukvardsregional KPE sa att fler omraden omfattas.
Omraden som namnts &r radiologi, kirurgi, hematologi och lungmedicin.

De flesta anser att anvandning av registerdata, biobanksdata/provdata,
kliniska data och kombinationer av register behdver 6ka, att det finns en stor
potential att utveckla forskningen inom detta omrade och att RCC har en
viktig roll i det. De menar att RCC behdver marknadsfora kvalitetsregister
och erbjudande om statistikstod samt se till att kvalitetsregistren haller hog
kvalitet for forskning. Larandesamverkan med kvalitetsregister pa andra
omraden har ocksa foreslagits av intressenterna.

Intressenterna anser ocksa att RCC behdver vidta konkreta atgarder for
patientrekrytering, sa att alla patienter ges majlighet att delta i studier.
Andra lyfter fram att det finns ett behov av 6kad samverkan eller samordning
mellan organisatoriska strukturer for att hindra parallella processer i regio-
nen. De vill ocksa se en kraftsamling pa sjatte 16ftet om patientnara forsk-
ning.

Flera menar ocksa att RCC bor beskriva kunskapsluckor och hitta regio-
nala nischer dar sjukvardsregionen kan fa en stark position inom forskningen
och 6ka intresset for forskningen i regionen. Aven att hitta lokala nischer for
samverkan med industrin lyfts fram. Ett exempel pa nisch som framkommit
géller appar for rapportering av patientupplevelser. Intressenterna kan ocksa
tanka sig sarskilt fokus pa omvardnadsforskning.

Nagra anser ocksa att RCC:s forskningsrad behdver kompletteras med fler
aktorer, exempel som namnts &r FoU-chefer, Forum Sydost samt foretréddare
for industrin. De menar ocksa att det ar angelaget att ge forskningsradet ett
tydligare uppdrag t.ex. att identifiera kunskapsluckor och bristomraden.

En del menar ocksa att RCC bor starka kopplingen till FoU-enheternas
natverk i regionen med representation i natverket och mojlighet att lamna
synpunkter on prioriteringar och utlysningar.

Flera anser ocksa att RCC har en roll i att knyta ihop forskningen och
dverbrygga informationsbristen.

Det har ocksa framkommit 6nskemal om att &ndra ordningen pa dagord-
ningen for styrgruppsmoten sa att forskningsfragorna kommer tidigare och
hinns med.
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Slutligen har nagra framfort att landstingen borde utveckla en struktur pa
klinikerna for mottagande av den detaljerade tumérinformationen, som
biobanken kan bista med. Darigenom 6kar méjligheten for mer individanpas-
sad behandling kan tka.

RCC Vast

Socialstyrelsens beddmning

Socialstyrelsens beddmning ar att RCC Vast uppfyller kriteriet om forskning
och innovation. RCC arbetar med i stort sett alla delar som efterfragas i
kriteriet, men tidplanen som satts for kriteriet har varit svar att folja.

En del av kriteriet géller att RCC ska ha en sérskild funktion som bevakar
att patienterna ges 6kade mojligheter att delta i kliniska studier. Social-
styrelsen rekommenderar RCC Vst att utveckla en sadan funktion.

RCC Vasts arbete med kriteriet

Plan for klinisk forskning och innovation

I sjukvardsregionens utvecklingsplan for cancervarden, En annu battre
cancervard, finns ett avsnitt om forskning och verksamhetsutveckling.
Auvsnittet anger inriktningsmal, forskningsprofil och fokusomraden samt
beskriver roller och ansvar i arbetet med att stodja utvecklingen av fokusom-
radena. RCC:s fokusomraden i utvecklingsplanen for 2015 och framat &r
forskning och verksamhetsutveckling samt patientdeltagande i kliniska
studier. Utvecklingsplanens inriktningsmal ar att cancervarden kontinuerligt
utvecklar processer och strukturer for kompetensforsorjning, forskning och
verksamhetsutveckling.

Organisatoriska stodstrukturer

Organisatoriskt har RCC Vast ett vetenskapligt rad. Radets uppgift ar att
stimulera till 6kad forskning i vardprocessgrupperna och att initiera nya
forskningsprojekt. Avsikten ar att genom samverkan mellan RCC och lokala
processansvariga och processteam pa sjukhusen ge en 6kad mojlighet att
bredda basen for kliniska studier och deltagande i uppbyggnaden av bioban-
ker.

Vidare finns RCC:s kvalitetsregisterservice som erbjuder statistikerstod till
forskare och tar fram dataunderlag. RCC Vést driver dven Regionalt bio-
bankscentrum, for Véstra Gotalandsregionen.

Utover detta har RCC Vést en enhet som bedriver forskning inom klinisk
cancerepidemiologi. Dessutom finansierar RCC forskning inom klinisk
cancerepidemiologi. Slutligen driver RCC tillsammans med Sahlgrenska
akademin en forskarskola, se nedan.

RCC ska ha en funktion som bevakar att patienter ges mgjlighet
att delta i studier

RCC Vast saknar en funktion som bevakar att patienter ges mojlighet att
delta i studier.
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Aktuell klinisk forskning vid RCC Vast finns presenterad tillsammans med
kontaktuppgifter pa RCC:s egen webbplats. Informationen ar tillganglig bade
for patienter och for professionen.

Strukturer for samarbete med akademisk forskning

och den forskande industrin

I RCC:s styrelse finns en representant fran Sahlgrenska akademin vid
Goteborgs universitet, vilket &r ett sétt att framja samverkan mellan akade-
min och sjukvarden.

RCC har inlett diskussioner med Cancercentrum Sahlgrenska kring hur de
kan koppla aktiviteter i de olika vardprogrammen till den translationellt
orienterade forskningen (medicinsk forskning som bygger pa nara och
omsesidigt utbyte med konkreta vardfall), med syfte att utveckla den kliniskt
patientnara forskningen. RCC har ocksa tagit fram forslag pa hur RCC och
Cancercentrum Sahlgrenska kan knytas ndrmare samman organisatoriskt,
framst genom omsesidigt deltagande i styr- och referensgrupper.

Forskning av yppersta kvalitet

RCC framjar kvalitet i forskning bl.a. genom utveckling och forbattring av
kvalitetsregistren inom cancervarden. RCC Vast ger stod bade till kliniska
provningar och till annan klinisk patientndra forskning. RCC har exempelvis
medverkat i ett flertal forskningsprojekt vid planering, framtagande av
forskningsprotokoll, randomisering, monitorering, databashantering och
analys.

Regionalt cancercentrum vast erbjuder ocksa sedan 2011, i samarbete med
Sahlgrenska akademin, en forskarskola med fokus pa klinisk forskning med
inriktning mot klinisk epidemiologisk metodik. Den riktar sig till kliniskt
verksamma doktorander. Den fjarde omgangen av forskarskolan har nyligen
avslutats.

RCC verkar aven for att sjukvardsregionen ska kunna erbjuda flera forsk-
ningssjukskaoterskor, som &r en viktig funktion vid genomfdrande av kliniska
studier.

Vetenskapliga framsteg ska snabbt och strukturerat komma
cancerpatienter till del

Sjukvardsregionen har ett sarskilt forfarande for att introducera nya metoder i
sjukvarden, s.k. ordnat inférande. RCC féljer upp inférandet av nya metoder
och utfasning av gamla med hjalp av kvalitetsregistren.

Genom implementering av de nationella vardprogrammen, som arligen ses
dver och vid behov uppdateras, kommer nya metoder snabbt och strukturerat
cancerpatienterna till del. Detta sker framst genom RCC:s processarbete och
de arliga dialogmotena som processagarna har med sjukhusen.

Klinisk forskning i bred mening
I sjukvardsregionen bedrivs en bred cancerforskning. Nedan ges nagra
exempel pa detta.

RCC bedriver forskning inom klinisk cancerepidemiologi som till exempel
forskningsprogrammet Att dverleva cancer med bevarad fysisk och psykisk
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halsa. | programmet undersoks mojligheterna till battre lindring av cancerbe-
handlingarnas biverkningar och hur dessa negativa effekter kan undvikas.

Ett annat forskningsprojekt som finansieras av RCC sker vid Enheten for
cancerrehabilitering. Projektet syftar till att studera odnskade och langvariga
efterverkningar, sa kallade seneffekter, av radioterapibehandling mot backe-
net hos kvinnor med gynekologisk cancer.

Som tidigare beskrivit under kapitlet om férebyggande insatser och tidig
upptéckt drivs inom RCC Vast &ven ett forskningsprojekt for tidig upptackt
av cancer i primarvarden utifran alarmsymtom och allméanna symtom.
Studien baseras pa det regionala cancerregistret och beraknas presentera
resultat under 2018.

Framja innovationer i regionens cancervard

RCC Vast framhaller att arbetet med att skapa larplattformar i sig ar ett
strategiskt viktigt sétt att mojliggéra och skapa innovation i cancervarden.
Flera regionala larande natverk har &ven initierats av RCC, t.ex. natverk for
kontaktsjukskdoterskor, kuratorer och patientprocessgrupperna.

RCC Vast har som sérskild profil utvecklat ett samarbete med Center for
Healthcare Improvement (CHI) vid Chalmers tekniska hdgskola. En hand-
lingsplan for larande om verksamhetsutveckling har genomforts under 2010—
2013. Regionala processagare, vardprocessgrupper, processchefer, forskare
med flera har deltagit i arbetet. Projektet har under arbetes gang resulterat i
larplattformar, former for utvecklingsdialoger, modeller for en regiongemen-
sam vardprogramprocess och en process for resultatuppféljning. Larande-
processen med larplattformar ses av RCC som ett program for att framja
utveckling och innovationer i cancervarden.

Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

De styrkor hos RCC som har lyfts fram i intervjuerna ar forskarskolan,
kvalitetsregistren, statistikerstodet och biobanken. Intressenterna framfor
aven att RCC stoder flera bra studier, t.ex. den egna aktionsforskningen med
Chalmers tekniska hégskola om RCC:s processarbete och larandeplattformar
samt livskvalitetsstudierna efter cancerbehandling. Flera intervjupersoner
framhaller att inférandet av nya metoder fatt fart genom att nationella
vardprogrammen uppdateras oftare.

Utmaningar och fortsatt arbete

Utmaningar som ndmnts ar att RCC &r osynlig i regionen och har ett for stort
fokus pa de studier som man sjalv ar involverad i. De vill se RCC mer aktivt
i regionens FoU-fragor genom att RCC skaffar sig mer kunskap om och
kontakter med aktérerna i regionen. Flera ansag att RCC bor starka sin
koppling till FoU-enheternas nétverk i regionen. RCC bor vara representerat i
natverket for att for att kunna lamna synpunkter pa prioritering av forsk-
nings- och utvecklingsomraden och utlysningar av forskningstjanster.
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Flera intressenter anser att RCC behdver utveckla sin roll inom forskning-
en. Visserligen finns en forskningsstrategi, som anger verksamhetsutveckling
och patientmedverkan, men flera intervjupersoner sager att det a&nda ar
otydligt vad RCC vill astadkomma.

Nagra intressenter har ocksa uppmarksammat att RCC:s vetenskapliga rads
aktiviteter har avtagit och att det finns ett behov av en nystart. De pekar pa
att en av radets styrkor varit samverkan mellan sjukvarden och akademin.
Ytterligare en anledning &r att radet varit RCC:s koppling till och samordning
med den kliniska forskningen.

RCC har en viktig roll nar det géller registerfunktionen som stod for epi-
demiologisk forskning, men nagra anser att registerfunktionen bor laggas
samman med Registercentrum Vast och biobanksarbetet.

Andra ansag att RCC bor bli battre pa att marknadsfora kvalitetsregistren
och erbjudandet om statistikstod. Samtidigt som det kraver att RCC arbetar
annu mera aktivt for att registren haller en god och hog kvalitet.

Flera intervjupersoner framforde att RCC bor arbeta med konkreta atgar-
der for att rekrytera fler patienter till kliniska studier, t.ex. skulle processéa-
garna kunna aktivt arbeta med att géra studier k&nda i regionen.

Regionerna

Det finns manga aktdérer som ar engagerade i FoU-fragor i sjukvardsregion-
en. Flera uttrycker att det ar otydligt hur det hanger ihop och vem som gor
vad. Exempel ges pa att nya verksamheter bildas for att astadkomma sadant
som redan finns. Till sjukvardsregionen riktar intressenterna uppmaningen att
gora tydligt vem som ansvarar for vad inom FoU-omradet och hur de sam-
verkar med varandra.

Stodstrukturer och finansieringsmojligheter for forskningen ar relativt
okénda. Exempel som n&dmns &r att det finns forskningsanslag att séka men
regionen bor arbeta mer aktivt for att gora dessa medel kénda.

Nagra av intervjupersonerna hade egna forskningsanslag beviljade men
uttryckte problem med att hinna med att forska. Kliniken gar fore, som de
uttryckte det, och sedan finns ingen tid kvar for att hinna med forskningen.
Ett satt att 16sa detta vore att fa tillgang till en egen plats for forskningen, dar
man inte blir stérd av ordinarie vardarbete.

Flera uttryckte ocksa radsla for att hamna i en javsituation nar fragor om
samverkan med den forskande industrin kom pa tal. De onskar att det finns
en tydligare policy for hur den enskilde ska forhalla sig for att undvika att
hamna i en javsituation.

RCC Syd

Socialstyrelsens bed6mning

Socialstyrelsens beddémning ar att RCC Syd uppfyller kriteriet. RCC Syd
arbetar med i stort sett alla delar av kriteriet, &ven om tidplanen enligt
kriteriet varit svar att flja.

En del av kriteriet gadller att RCC ska ha en sérskild funktion som bevakar
att patienter ges majlighet att delta i studier. RCC Syd har som mal att till
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2018 ska en av fyra patienter behandlas inom ramen for en klinisk studie och
att alla patienter med cancer ska varderas for inkludering i studier. Social-
styrelsen beddmer dock att RCC Syd behdver tydliggora arbetet med en
funktion som bevakar att patienterna ges mojlighet att delta i studier och
rekommenderar darfor RCC Syd att vidareutveckla arbetet med denna del.

RCC Syd har kartlagt de stodstrukturer som finns i sjukvardsregionen.
Kartldggningen visar en rad olika stodstrukturer och att landsting och regio-
ner arbetar pa olika satt nar det galler tillgang till och avgifter for olika stod
till forskning. Socialstyrelsen rekommenderar RCC Syd och sjukvards-
regionen att 6vervdga en utredning om det finns behov av en mer samlad
organisatorisk stodstruktur for forskare i sjukvardsregionen.

RCC Syds arbete med kriteriet

Plan for klinisk forskning och innovation

Forskningsfragor hanteras i flera delar av RCC Syds utvecklingsplan Delar i
en helhet Regional cancerplan RCC Syd 2015-2018. | planen presenteras
flera nyckelinsatser som géller for flera delar av planen, en av nyckelinsat-
serna i planen géller forskning och handlar om:

« att forskningens betydelse for cancervarden synliggors
* att forskningsuppdrag prioriteras

* att regionen samverkar kring kvalitetsregisterforskning
* en biobanksstruktur

« en jamlik tillgang till kliniska studier.

Klinisk forskning finns aven som eget kapitel som del av omradet Framtidens
utmaningar. Den Gvergripande malsattningen ar att alla patienter med cancer,
bade vid primardiagnos och eventuellt recidiv, varderas for behandling i
studie och att en av fyra cancerpatienter ska behandlas inom ramen for en
klinisk studie, dar enskilda diagnoser eller patientgrupper kan ha hogre
stallda mal. | planen presenteras tidsatta prioriterade insatser.

RCC Syd har ocksa en sarskild handlingsplan for forskning och innovation
Plan for RCC Syds arbete for starkt klinisk cancerforskning och innovation
som omfattar atgarder for att starka mojligheter till kliniska studier, tydlig-
gora regionens forskningsinfrastruktur, utbyggnad av regionala biobanken,
Okad registerbaserad forskning samt populérvetenskaplig forskningskommu-
nikation. Planen beskriver ocksa forhallningssatt och stod for innovationer i
cancervarden.

Organisatoriska stodstrukturer
Nar det galler organisatoriska stodstrukturer sa verkar RCC Syd for upp-
byggnad av en sjukvardsregional provsamling for cancerprover (tumorvav-
nad samt blod) och 0kad kvalitet och anvéndning av kvalitetsregister samt
erbjuder stdd till forskare med intresse att anvénda kvalitetsregister i sin
forskning. Stodet kan exempelvis omfatta design av studier, statistisk analys
och populérvetenskaplig presentation.

RCC Syd &r nationellt stodteam till kvalitetsregister inom diagnoserna
urinblasecancer, lymfom, sarkom, AML, ALL och testikelcancer. RCC Syds
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statistiker och andra medarbetare samarbetar med forskare knutna till dessa
register avseende datauttag och statistiska analyser.

RCC Syd har kartlagt de stodstrukturer som finns i respektive landsting
och region inom sjukvardsregionen for forskare inom industrin, akademin
och varden. Stddstrukturerna presenteras pa RCC:s webbsida, RCC har
ocksa ett informationsutbyte med foretradare for dessa strukturer. De stod-
strukturer som kartlagts géller tillgang till stod i arbete med ansokningar,
projektplanering, studieprotokoll och patientinformation, regulatoriska
dokument, avtalsskrivning, randomisering, datahantering, statistisk analys,
forskningsadministration, forskningsdatabas, forskningssjukskoterska samt
monitorering. Det ser olika ut i sjukvardsregionen avseende huruvida man
erbjuder stoden i varje landsting eller region och om de stéd som erbjuds ar
kostnadsfria eller erbjuds mot avgift. | sjukvardsregionen avsétter alla
landsting och regioner medel for forskning. Cancerforskningen sker till
storsta delen inom Region Skane dar ett 60-tal cancerforskargrupper finns.

| sjukvardsregionen finns ocksa FoU-centrum Skane som ar ett nationellt
nav for utbildning inom klinisk och epidemiologisk forskningsmetodik.
Centret har blivit utsett till en av sex regionala noder i Sverige for samord-
ning av kliniska studier och utfor ocksa kliniska prévningar i Skanes univer-
sitetssjukhus i Lund. RCC for dialog kring optimala samverkansformer med
FoU-centrum.

Genom projekt lett av RCC Syd i den nationella arbetsgruppen har dessu-
tom en kartlaggning av hinder for forskning genomforts, resultaten av
kartlaggningen visar pa behov av forbattring av flera stodstrukturer. Bristerna
handlar om att:

« Det finns en brist pa incitament som loneutveckling eller karriar for
forskare/forskningsgrupper.

« Klinisk forskning inte alltid efterfragas av huvudmannen.

« Strukturella problem dér olika tillstandsnivaer samverkar daligt och leder
till tidsmassigt langa processer.

« Svarigheter att som enskild forskare ha kunskap om avtal och tillstands-
rutiner.

« Det finns brist pa kostnadsfria stodfunktioner for akademiska provare.

RCC ska ha en funktion som bevakar att patienterna ges mgjlighet
att delta i studier

RCC Syd har inte en sérskild funktion som bevakar att patienter ges mojlig-
het att delta i studier. RCC Syd har dock satt upp malséttningar avseende
patienters inklusion i studier. Uppfdljning av detta sker via dialogmdéten med
forvaltningarna samt via rapporter fran regionala processledare.

RCC Syd bidrar ocksa med kommunikationsinsatser for att 6ka andelen
informerade samtycken fran patienter avseende deltagande i kliniska studier.
RCC Syd arbetar ocksa for att 6ka mojligheterna att bedriva kliniska stu-

dier i sjukvardsregionen genom att:

« Oka kunskapen hos beslutsfattare om betydelsen av kliniska studier for
hélso- och sjukvardens utveckling.
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« Verka for 6kad tillgang till forskningssjukskoterskor.

* Verka for att forskning ska vara en del av huvudmannens uppdrag.

 Ge en samlad information till patienter och narstdende om kliniska
studiers forutsattningar, design och genomférande.

« Synliggora information om pagaende studier.

RCC Syd arbetar dessutom for att 6ka kannedom om tillgangliga resurser i
halso- och sjukvarden for forskare inom akademi och industri.

Strukturer for samarbete med akademisk forskning

och den forskande industrin

Nar det galler samarbete med akademisk forskning sa har RCC samverkan pa
flera satt. Till RCC Syds styrelse ar flera representanter fran Lunds universi-
tets medicinska fakultet adjungerande.

RCC Syd finns i den innovationsmiljé som skapats vid Medicon Village
och samverkar via regionala och nationella samarbeten med den forskande
industrin. RCC Syd medverkar bland annat i Life Science Innovation Board,
dar innovationsprojekt och innovationsstodjande atgarder diskuteras och
koordineras mellan Lund universitet, halso- och sjukvarden och den fors-
kande industrin.

Enligt RCC Syds utvecklingsplan ska samverkan med kliniska forskare
stiarkas och malséttningen ar bland annat att RCC Syd ar métesplats for
registergupper, kliniker och forskare.

Forskning av yppersta kvalitet

Nér det galler kriteriets del om att framja forskning av yppersta kvalitet &r det
ytterst upp till den enskilda forskaren men RCC kan frdmja god kvalitet i
forskning bland annat genom ¢kad kvalitet i och anvandning av kvalitetsre-
gister samt stodja utvecklingen av sjukvardsregional biobankning och ge
forskare stod i arbetet inom dessa omraden.

Sjukvardsregional biobankning skapar en viktig bas for framtida bio-
banksbaserad forskning av hog kvalitet avseende anvandning av provsamling
for validering och utveckling i samband med introduktion av nya diagnos-
tiska metoder eller behandlingsmetoder. Biobanksdata kan ocksa kopplas till
kvalitetsregistren och anvéandas pa nya satt for forskning. RCC har satt upp
en malsattning for biobanksarbetet: 1-2 nya cancerformer inleder regionalt
provsamlingsarbete arligen, att det efter 3 ar finns farskfrusen vavnad fran 80
procent av de tumdrer som opererats och att mer an 90 procent av de inklude-
rade ska ha l&mnat blodprov i samband med diagnos/behandling av primadr-
tumor. Sedan 2013 finns en struktur for etablering av sjukvardsregionala
provsamlingar (biobank). En regional processledare for biobankning koordi-
nerar arbetet tillsammans med en datamanager vid RCC Syd. Idag bedrivs
provsamlingsarbetet mer eller mindre utbyggt for brostcancer, lymfom,
tarmcancer, njurbackencancer, melanom, lungcancer, sarkom och gynekolo-
gisk cancer. Detta arbete sakrar en fortlépande tumérinsamling dér vavnads-
prover fran de patologiska klinikerna eller operationsavdelningarna direkt
sands till Region Skanes biobank. Blod- och plasmaprover hanteras via Sodra
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sjukvardsregionens kliniskt kemiska avdelningar och mojlighet for patienten
att ndra hemorten lamna uppféljningsprover finns.

RCC Syd bidrar ocksa till att framja god kvalitet i cancerforskningen ge-
nom att erbjuda Good Clinical Practice-utbildningar (GCP).

Vetenskapliga framsteg ska snabbt och strukturerat komma
cancerpatienter till del

Genom arbetet med inférande av nationella vardprogram, som arligen ses
Over och vid behov uppdateras kommer vetenskapliga framsteg patienterna
snabbt till del.

RCC arbetar ocksa i samverkan med Medicinska fakulteten vid Lunds
universitet med publicering av vetenskapliga och populérvetenskapliga
arbeten for att sprida information kring pagaende cancerforskning och
resultat.

Dartill deltar RCC Syd i det nationella arbetet med ordnat inférande av
cancerlakemedel.

Klinisk forskning i bred mening

I sjukvardsregionen bedrivs klinisk och epidemiologisk cancerforskning i
bred mening och RCC verkar pa flera satt for att 6ka den kliniska cancer-
forskningen i sjukvardsregionen, se exempelvis under rubriken RCC ska ha
en funktion som bevakar att patienterna ges mojlighet att delta i studier.

Inom RCC Syd bedrivs ocksa egeninitierad registerbaserad forskning kring
registervariabler och cancerprognoser.

Exempel pa forskningsprojekt & Geomapping for forfining av prognoser
for framtida cancerfall i samverkan med RCC Vast. Genom koppling mellan
cancerregistret och SCBs befolkningsprognoser kan epidemiologer och
statistiker vid RCC bidra till cancerprognoser och modellera effekten av
olika preventiva insatser i befolkningen. Ett annat exempel &r foljeforskning
avseende Diagnostiskt centrum. RCC Syd medverkar dessutom i forsknings-
projekt om s.k. personalized medicine.

Dartill har under de senaste aren ett flertal vetenskapliga arbeten presente-
rats inom de registeromraden som RCC Syd ar nationellt stodteam till -
urinblasecancer, lymfom, sarkom, AML, ALL och testikelcancer.

Framja innovationer i regionens cancervard
Nar det galler kriteriets del om att framja innovationer i regionens cancervard
sa ingar framjande av innovationer i RCC Syds handlingsplan for forskning
och innovation. RCC Syd stdder utveckling och inférande av innovationer
och beskriver i sin handlingsplan att de forhaller sig till innovation ur ett brett
perspektiv dar innovation definieras som en ny idé som kan relatera till en
produkt, I6sning, affarsidé, tjanst, teknologi mm. Innovativa projekt skall
vara originella och skall kunna vinna insteg i samhallet (pa en marknad eller i
hélso-och sjukvard/uppféljning).

| planen beskriver RCC Syd sitt arbete for att framja innovationer med
stod till eller medverkan i flera innovativa projekt och beskriver ocksa att det
arbetssétt som RCC Syd har i processutvecklingsarbetet ar en innovation i sig
inom cancervarden.
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Processutvecklingsarbetet utgar fran helheten och satter patientens per-
spektiv i fokus genom ckad samverkan med patienter, narstaende och
patientforetradare, RCC Syd menar att det stéller helt nya krav och ett nytt
stt att tanka, styra och leda utvecklingen av cancervarden. RCC Syd stoder
patientprocessarbetet genom fortbildningsinsatser och dialogmdéten i cancer-
varden.

RCC Syd medverkar enligt sin handlingsplan ocksa i Life Science Innovat-
ion Board, initierat av Lunds universitet d&r innovationsprojekt och innovat-
ionsstodjande atgarder diskuteras och koordineras mellan Lund universitet,
hélso- och sjukvarden och den forskande industrin.

Flera exempel pa innovationer som ar kopplade till RCC Syds arbete lyfts
fram i handlingsplanen:

 Etablering av Sveriges forsta diagnostiska centrum som nu lett till re-
kommendation om etablering av diagnostiska centra i alla lands-
ting/regioner inom RCC Syd.

« Oppen prickmottagning vid misstanke om melanom inom SKL-projekt vid
Skanes Universitetssjukhus.

» Rdda telefonen — direktlinje vid blod i urinen.

» Visualisering av cancerincidenser i kartmodeller med koppling till geo-
grafisk mappning.

» Lansering av Oppet tillgdnglig onlinemodell (fritt tillganglig, utanfor
INCA-systemet) for presentation av data fran kvalitetsregister med nya
presentationsformer anpassade till olika anvandargrupper. Exempelvis
populérvetenskapliga piltavlor for patienter/narstdende och beslutsfattare
och trattdiagram for sakrare beddmning av signifikanta avvikelser.

» Anvandning av ett nytt matinstrument (distress-termometern) vid beddém-
ning av rehabiliteringsbehov.

* Ny molekylé&r diagnostik i form av next-generation sekvensering for
panelanalys av muterade gener vid behandlingsbeslut inom omradena
lungcancer, tarmcancer, malignt melanom och leukemier i samverkan
mellan RCC - Lunds universitet och Region Skane.

» Etablering av en nationell ALK-modul vid molekylar lungcancer-
diagnostik/behandlingsprediktion.

* Inrattande av ett hdgteknologiskt utrustat rum vid Palliativa behandlings-
enheten i Lund kopplat till en Vinnovaprojekt med RCC Syd som samver-
kanspartner.

» Samverkan kring framtagande av ett MDK-rum (multidisciplindr kon-
ferens) vid SUS med nya it-ldsningar for regionala/nationella MDK.

 Inférande av laparoskopisk kirurgi i tarmcancerprocessen.

» ERAS-projekt med en i detalj strukturerad process fér omhandertagande
av patienten i samband med operation vid 6vre gastrointestinal cancer.
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Intressenterna om styrkor, utmaningar
och fortsatt arbete

Styrkor

I intervjuer och vid Socialstyrelsens platsbesok framhdll intressenterna att
RCC Syds styrka framforallt ligger i mojligheterna att utveckla forskning
baserat pa kvalitetsregister och biobankning.

Flera intressenter lyfter ocksa fram att det ar en styrka i RCC Syds arbete
att forskning ingar i patientprocessledarnas uppdrag sa att det fangas upp och
utvecklas inom varje diagnosomrade.

Det pabdrjade arbetet med inforande av forskningssjukskéterskor for att
oka mojligheterna till studierekrytering anses ocksa vara en styrka i RCC:s
arbete for att framja klinisk cancerforskning.

Ytterligare nagot som intressenterna anser ar positivt ar att RCC verkar for
samordning och har kartlagt de stédstrukturer som finns i regionen samt ¢kat
tillgangligheten till information om dessa med ingangar och kontaktuppgifter
for till olika forskningsaktorer pa RCC Syds webbsida.

Nagra anser ocksa att den information om forskning i popularvetenskaplig
form som RCC arbetar for ar lovvard.

Nér det galler utvecklingen inom kvalitetsregister och biobankning som
RCC koordinerar menar intressenterna att tillgang till sddana tumorprovsam-
lingar i kombination med kliniska data skapar unika mojligheter for cancer-
forskning. RCC:s arbete for 6kad anvandning av kvalitetsregister och struk-
turer som tillater registren att anvandas for kliniska studier lovordas av
intressenterna.

Utmaningar och fortsatt arbete

Nar det galler utmaningar framkommer att RCCs roll och mandat behdver
definieras och framfor allt goras kand i sjukvardsregionen bade inom forsk-
ningen och inom varden. Intressenterna anser att RCC bor ha en roll i att:

» Knyta ihop forskningen och 6verbrygga informationsbristen.

» Stddja utvecklingen av mer multidisciplindra forskargrupper.

» Erbjuda stod till forskare avseende registerdata och monitorering.

 Fokusera pa att identifiera luckor och glapp och verka for stod till brist-
omraden.

 Styra patientprocesserna for 6kad medverkan i forskning.

« Starka omvardnadsforskning.

» Att mot bakgrund av alla de akt6rer som finns nér det géller finansiering
s bor RCC sammanstélla och sprida information om majligheter till
finansiering av forskning inklusive tidplaner for dessa.

» Samverka med FoU-enheter i regionen och arbeta med forskningsbokslut.

Flera intressenter uttrycker ocksa att RCC:s arbete for att framja innovation
inte ar sa kant trots att man gor mycket, och flera tycker att begreppet
innovation ar oklart, kunskap om innovation behover spridas i cancervarden.
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Intressenterna sager ocksa att RCC lagt mycket kraft pa olika vésentliga
kartlaggningar men att RCC nu behover ta storre steg for handling sa att
malen i planerna kan nas.

Man tycker ocksa att det saknas en 6vergripande organisatorisk stodstruk-
tur och pekar pa att alla landstingen erbjuder stod av olika eller samma slag,
men att det bor kunna samordnas och effektiviseras. Det finns ocksa de som
séger att strukturerna som finns ar okanda for forskare och att RCC kan ha en
roll i att mer aktivt sprida information om befintliga stodstrukturer.

For att fa till en funktion som bevakar att patienter ges mojlighet att delta i
studier menar intressenterna att RCC via de regionala patientprocessledarna
(RPPL) och deras nétverk kan na ut i verksamheten och aktivt inkludera
patienter fran alla sjukhus som handlagger patienter med aktuell diagnos till
pagaende och nya studier. Intressenterna menar ocksa att alla RPPL och
lokala patientprocessledare ocksa maste kanna till hur strukturen for forsk-
ningssupport ser ut for att aven kunna initiera forskning. Aven en utveckling
av kontaktsjukskoterskornas roll lyftes fram som en mojlighet nér det galler
inkludering av patienter i studier.

RCC anses ocksa behdva kontinuerligt tanka pa och utveckla former for att
forskningsresultat, nyheter och innovationer snabbare ska na patienterna.

Nagra menar att RCC saknar en tydlig struktur for samverkan med indu-
strin men att en utmaning samtidigt ar att fa industrin intresserad av RCC.

Nar det galler biobankningens roll vid sidan om forskningen sa har nagra
intressenter patalat att kliniker saknar en struktur for mottagande av detalje-
rad tumdrinformation fran biobankerna. Med en sadan struktur skulle klini-
kerna snabbt fa detaljerad information om sina patienters tumorer som kan
vara av betydelse for en mer individanpassad behandling. De anser att RCC
ska arbeta for en utveckling sddana strukturer.

Intressenterna lyfter vidare fram att i det lokala perspektivet har lakare och
sjukskoterskor fullt upp med vardag och processarbetet. Att ocksa fa till
forskning med kliniska studier anses darfor vara en stor utmaning som kraver
bade ekonomiska och personella resurser, tid och ork att soka medel och
etikprovning samt handledningskompetens. Det innebér ocksa en stor
administrativ belastning pa kliniken att bedriva forskning, dven om industri-
sponsring finns. Nagra intressenter ser behov av nationell harmonisering,
forenkling och stod.

Flera intressenter anser ocksa att statusen for forskare behéver starkas och
att RCC kan ha en roll att bidra i det. De menar att kliniska forskningen lider
av minskande incitament att forska och tappar status. Att begrepp som
forskningsledig och det laga meritvardet behdver forandras.

Flera intressenter lyfter fram behov av fortsatt utveckling av kvalitetsre-
gistren — verka for minskade felinmatningar, tydliga definitioner samt att de
behover tacka fler relevanta fragestallningar, exempelvis om vem som far
aterfall. Nagra menar ocksa att RCC kan samverka med andra register for
gemensamt l&rande. Vidare menar intressenterna att RCC behdver géra
strukturerna for att fa ut data mer lattillgangliga och smidiga och vara en
facilitator som bjuder in och sammanfor personer samt marknadsfor forsk-
ning pa kvalitetsregister.
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RCC bor ocksa stodja respektive kvalitetsregister sa att ansékningarna till
Kansliet for kvalitetsregister innehaller budgetposten forskning. Detta for att
registret ska kunna ge tid till forskare som behover slutféra en ansékan och
medel for att starta ett projekt, s.k. Seed Money.

Slutligen lyfte en del intressenter fram att for 10 ar sedan gjordes en utred-
ning gallande ett s.k. comprehensive cancer center (CCC) pa davarande
Universitetssjukhuset i Lund. Utredningen lades dock undan nér samman-
slagningen av Malmd och Lund inleddes. Intressenterna lyfte fram att det kan
vara l&ge att ta fram utredningen igen, att Sverige kanske nu &r moget for
CCC:s, vilket kan vara angelaget sarskilt ur forskningssynpunkt. Andra
intressenter har dock invandningar mot en sa stor centralisering.
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Intressenterna om utvecklingen
av RCC generellt det senaste aret

| arbetet med uppfoljningen av RCC:s arbete har intervjuer och méten hallits
med intressenter i respektive sjukvardsregion, d.v.s. patient- och narstaende-
foretrédare, profession, anstéllda vid RCC, forskare och beslutsfattare som
politiker, halso- och sjukvardsdirektorer samt verksamhetschefer. Social-
styrelsen har ocksa tréaffat foretradarna for patientorganisationerna inom
canceromradet pa nationell niva.

Foljande har framkommit nar det galler deras syn pa den generella ut-
vecklingen av RCC samt forslag till fortsatta insatser pa nationell niva.

Utvecklingen det senaste aret

Socialstyrelsen har i intervjuerna med intressenterna fragat hur de ser pa
utvecklingen generellt ndr det géller RCC:s styrkor, utmaningar och forslag
till fortsatt arbete. H&r foljer en beskrivning av vad som framkommit for
respektive RCC. Socialstyrelsen gor inte nagon vardering av vad som
framkommit, de synpunkter som framforts av flera intressenter ar de som
tagits upp i denna redovisning.

RCC Notrr

Styrkor

Vid intervjuerna far RCC i stort sett genomgaende ett bra omdome. Flera
sdger att de &r stolta dver sitt RCC, som har hdg kompetens och har fokus pa
ratt fragor for regionens cancervard. Nar RCC ger uppdrag ar de tydliga i
ansvar och deadlines. Aven RCC:s styrgrupp och ledningsgrupp far goda
omdomen.

RCC far berom for sitt satt att arbeta med planer och forsok att skapa tyd-
liga strukturer i alla processer. Intressenterna framhaller RCC:s ambitiosa
och tydliga uppfoljningssystem.

Flera olika intressenter framfor ocksa att patientradet ges bra utrymme i
RCC:s arbete och att deras arbete paverkar utvecklingen av cancervarden i
regionen.

Utmaningar och fortsatt arbete

Det ar lite som kommer fram i intervjuerna om svagheter och utmaningar for
RCC Norr. De flesta sager att det &r viktigt att RCC fortsétter pa inslagen
Vag.

Av RCC:s arsvisa sammanstallningar framgar om malen i regionala ut-
vecklingsplanen uppnatts. Omraden som ligger efter ar rodmarkerade i
redovisningen. Flera pekar pa att det &r viktigt att RCC haller ut och ser till
att det blir verkstad i alla planer med malnivaer som tagits fram, sarskilt for
omraden som rédmarkerats i uppféljningen.
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Nagra sager att det &r viktigt att det forandringsarbete som pabdrjats inom
regionens cancervard inte avstannar, utan att det som tas upp i planerna ocksa
nar hela vagen fram till medarbetarna i varden och patienterna. Arbetet far
inte stanna pa ledningsniva. RCC kan bli annu béttre pa att satta fokus pa att
planerna ska komma varden och patienterna till del.

Nagra vill att RCC tar fram ett arshjul for uppféljningarna dar det framgar
vad som ska foljas upp, nar, pa vilket satt och hur det ska redovisas. Ett
sadant arshjul skulle underlatta for dem som ska lamna underlag och tydlig-
gora RCC:s uppfdljningsarbete.

RCC Uppsala-Orebro

Styrkor
De flesta intressenter som intervjuats anser att Uppsala—Orebro sjukvards-
region har ett bra RCC med kompetent personal.

Flera anser ocksa att bildandet av lokala cancerrad som driver pa genom-
forandet av planerna lokalt har blivit en bra lank mellan RCC och verksam-
heterna i landsting och regioner. De fungerar ocksa som stdd i inférandet av
standardiserade vardforlopp.

Att arbetet med att ta fram planer m.m. far ta tid med gedigen forankring,
som lett till att de sedan gar snabbt att genomfora, har de flesta intressenter
lyft som en styrka i RCC:s arbete. Man ser detta arbetssatt som angeldget
sarskilt mot bakgrunden av att det ar sa manga landsting och regioner som
ingar i Uppsala—Orebro sjukvardsregion.

Utmaningar och fortsatt arbete

RCC

Flera lyfter fram att det &r angeldget att cancerpreventionsarbetet far ta storre
plats, att RCC behdver géra mer nér det galler hélsoframjande insatser i
befolkningen.

Patient- och narstaendedeltagande ar nagot som flera intressenter lyfter
fram. RCC behdver varna om dessas deltagande och sakra en bra patient- och
narstaendeinvolvering. De &r en kanslig grupp som kan delta i olika grad. Det
anses ocksa vara hoga krav som stalls pa de som deltar och samtidigt som det
ar roligt att vara efterfragad orkar de inte alltid vara med 6verallt. Man menar
att det gdrna kan vara fler patient- och narstaendeféretradare som kan jobba
parvis i ansvarsomraden med majlighet att dela pa insatserna. Man tycker
ocksa att det ar angeléaget att fa med alla perspektiv, d&ven de sma patient-
gruppernas erfarenheter behover tas tillvara.

Nér det galler fortsatt arbete sa vill intressenterna ocksa att RCC drar mer
nytta av goda exempel fran andra RCC.

Intressenterna anser ocksa att RCC bor fortsatta driva pa utvecklingen av
flera kontaktsjukskdoterskor.

Ett annat omrade som intressenterna tycker ar angelaget galler arbetet for
fungerande register och utdata. Det kraver resurser bade for att mata, mata in,
sammanstalla och analysera. Man anser att mer resurser kravs bade i lands-
ting och regioner och hos RCC.
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For att starka arbetet i de lokala cancerraden har nagra intressenter foresla-
git utformning av indikatorer for samverkan och forankring i linjeorganisa-
tionen.

Landsting/regioner

For den fortsatta utvecklingen av RCC och cancervarden i sjukvardsregionen
sa menar flera intressenter att landsting och regioner behover delta och
engagera sig mer. Det dr angeldget med ledningens uppmérksamhet och att
hélso- och sjukvardsledningarna efterfragar resultat.

Intressenterna anser att ledningarnas uppmarksamhet kravs for att starka
de lokala cancerradens verksamhet, bade for diskussion i fragor om utveckl-
ing av cancervarden och for forankring. Intressenterna menar ocksa att
cancerraden bor ha ett starkare utvecklingsperspektiv for att kunna driva pa i
svara fragor som exempelvis nivastrukturering samt 6kad tid for sina insat-
ser.

Intressenterna vill ocksa se krafttag nar det galler utveckling mot ett enda
journalsystem i stallet for flera olika i sjukvardsregionen.

RCC Stockholm-Gotland

Styrkor
De allra flesta lyfter fram att RCC &r en stark motor for utveckling av
cancervarden.

Manga menar ocksa att RCC har och tar en viktig roll i att utmana gamla
rutiner och arbetssatt. Intressenterna menar att RCC ocksa visar ett stort mod
och styrka i detta arbete.

Inforande av natverkssjukvard anses av manga vara ratt vag, varden ska
finnas ndra patienten.

Flera anser att RCC har en viktig roll mellan politik, bestéllare och utfo-
rare och verkar for jamlik cancervard i alla delar. De menar ocksa att det ar
positivt att RCC har stort inflytande i Stockholms l&ns landsting och har nara
till politik och mojligheter att paverka utformning av beslut och avtal.

Cancerplanen &r ett viktigt verktyg i utvecklingen av cancervarden och de
flesta tycker att den &r val forankrad i alla led.

Arbetet med inférandet av standardiserade vardforlopp (SVF) som RCC
leder anser flera ger nytt fokus och nytt upplagg i utvecklingen av cancervar-
den som skapar forbattring for patienterna och ocksa skapat ett stort engage-
mang hos professionen.

RCC paverkar ocksa varden utanfor cancervarden. Nagra har lyft fram att
RCC Stockholm-Gotland som modell upplevts sa positivt for utvecklingen
av cancervarden att man i SLL nu infér modellen inom psykiatrin.

Utmaningar och fortsatt arbete

Flera uttrycker att "Gotland far hanga pa”. Att Region Gotland ges stor
uppmarksamhet fran RCC med workshops och radsslag och ges minst
samma utrymme att paverka RCC:s arbete som Stockholms lans landsting
(SLL). Men vissa anser att utvecklingsarbetet som sker inom cancervarden
mest géller SLL, intressenterna skulle garna se mer stod av RCC nér det
galler utvecklingen av varden pa Gotland. Flera menar ocksa att remisstiden

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN

85



86

for att Idmna synpunkter och idéer i utvecklingen av planer och program
behover vara langre for att fungera som férankringsprocess pa Region
Gotland.

Awven fran intressenter i Stockholm lyfter man fram att RCC:s remisstider
behdver vara langre och man dnskar mer ndra samarbete kring utvecklingen
av planer. Samtidigt framhaller flera arbetet med den senaste cancerplanen
som ett gott exempel n&r det galler utveckling av forankringsprocesser. Dock
framhaller flera att samarbete och samverkan inte alltid innebar att alla far
vad de begér och vill.

Nagra menar ocksa att RCC behdver komplettera sina planer med konse-
kvensbeskrivningar och besvara fragor om vad kostar genomférandet, vilka
effektiviseringar/vinster gér man?

Manga lyfter fram som utmaning for RCC att halla ut och genomféra pla-
nerna i snabb takt och samordnat med den omstrukturering som samtidigt
sker i Stockholms l&ns landsting. Medan andra menar att de stora omstruktu-
reringarna sliter pa personalen i varden och de vill garna se lite langsammare
tempo.

Vid foregdende ars uppféljning uppmarksammade Socialstyrelsen att
manga verksamhetschefer kommer i klam mellan krav fran hogsta hélso- och
sjukvardsledningen och RCC:s processledare samt medarbetarna i sin
verksamhet, samtidigt som man har att hantera en begransad budget och
prioriteringar i verksamheten. Intressenterna &r betydligt mindre kritiska
kring det i &r. Men det finns alltjamt de som menar att processledare behéver
vara mer tydliga med sina olika roller eftersom de ofta har en delad tjanst —
en del i RCC och en del i den kliniska verksamheten.

Nar det galler forslag till fortsatt arbete ar det manga som lyfter fram att
Stockholms lans landsting och Region Gotland bor utveckla sin samverkans-
namnd. RCC star pa dagordningen for varje mote i samverkansnamnden,
men bara som informationspunkt. Man vill se en betydligt mer aktiv samver-
kansnamnd for utvecklingen av cancervarden i sjukvardsregionen.

Slutligen &r det flera som framhaller vikten av att planera for RCC:s fram-
tid, det statliga stodet tar slut och man behdver utvéardera arbetet mot kriteri-
erna. Vad ar kvar? Vad gors battre nationellt? Vilka matt ska man ha for att
mata utvecklingen? Behovs sa manga som sex RCC? Hur ska man arbeta
med patient- och narstdendemedverkan och rekrytering av dem och vilka
krav kan man stélla pa dem?

RCC Sydost

Styrkor
De flesta anser att RCC Syddst har bra fokus och ar pa ratt vag i sitt arbete.
RCC:s arliga workshop Utvecklingskraft cancer lyfter de flesta intressenter
fram som en betydelsefull och bra motesarena
Nagra lyfter ocksa fram den modell fér hantering av nivastruktureringsfra-
gan som RCC nyligen tagit fram, det finns stor férhoppning att det kan I6sa
behoven av regional nivastruktering inom cancervarden.
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De allra flesta anser ocksa att regionens sex léften till patienter och med-
borgare med regelbunden uppfdljning ar bra och ocksa fungerar val som
larplattform for varden.

Flera menar ocksa att RCC har lyckats i sina anstrangningar nar det géller
fortsatt inforandet av kontaktsjukskoterskor, multidisciplindra konferenser,
samt de patientrelaterade matten PROM/PREM

Slutligen menar intressenterna att inforandet av standardiserade vardfor-
lopp varit positivt for RCC:s roll i sjukvardsregionen.

Utmaningar och fortsatt arbete

Nar det galler utmaningar sa har flera framfort att det ar dags att RCC lamnar
Over mogna processer till linjen och enbart bevakar den fortsatta utveckling-
en, exempel som ndmns géller inférande av kontaktsjukskdterskor.

Samtidigt som man anser att det &r positiv att man beslutat om modellen
for hur sjukvardsregionen ska arbeta med nivastrukturering sa anser man att
nivastrukturering dr utmanande i regionen och att RCC och sjukvardsregion-
en maste 6ka intensiteten/ambitionen med implementeringen av nivastruktu-
reringen

Det framkommer ocksa en oro for langsiktighet och ekonomi for RCC
mot bakgrund av att det statliga stodet formodas fasas ut pa sikt. Nagra
menar ocksa att processledarrollen fungerar olika bra och behdver ses over,
bland annat efterfragar man stod i ledningsfragor.

Det framkommer ocksa olika bilder nar det galler processledares upplevel-
ser av samverkan med verksamhetscheferna i sjukvardsregionen. En del
processledare kanner sig efterfragade i arbetet med inforande av exempelvis
vardprogram medan andra tycker att de inte slapps in. Motsvarande bild hors
ocksa fran verksamhetschefer, som menar att de efterfragar t.ex. inforande-
stod nar det géller vardprogram men inte far det i den utstrackning som
onskas.

Flera uppmanar ocksa RCC att se till att det blir verkstad av alla planer och
strategier och att man ska ta utvecklingsplanen vidare till mer konkreta
uppdrag. De flesta anser att RCC:s regelbundna uppf6éljning ar bra men att
den kan starkas med patientfokus, samt service till kliniker med klinikspeci-
fik aterrapportering.

Nagra menar ocksa att RCC:s ledningsgrupp behover ta storre ansvar att
fora tillbaka fragorna i respektive landsting/region.

Det har ocksa framkommit 6nskemal nar det géller sjukvardsregionen,
landstinget och regionerna nar det géller att skapa starkare koppling mellan
RCC och Regionsjukvardsledningen. Man menar att det ar viktigt att fraga
efter resultat i varden och kroka arm med RCC. Visa att linjen staller upp pa
gemensamt uppdrag och ge tydligare mandat/uppdrag fran linjen till process-
ledarna.

RCC Vast

Styrkor
Intressenterna lyfter fram féljande styrkor nér det galler RCC Vasts utveck-
ling generellt det senaste aret.

UPPFOLINING AV REGIONALA CANCERCENTRUM 2015
SOCIALSTYRELSEN

87



88

Bildandet av tumdrradet (som bestar av sjukvardsregionens verksamhets-
chefer) har 6kat mojligheterna for verksamhetscheferna att paverka och fa
insyn i RCC:s arbete. Intressenterna menar att det ar bra att tumaorradet har
samma status som sektorsraden i Vastra Gotalandsregionen, vilket gor att
radet kan docka in i halso- och sjukvardsforvaltningens arbete t.ex. med
ordnat inférande av nya behandlingar och metoder.

Processagarrollen har utvecklats starkt under det senaste aret. Forhall-
ningsséttet ar att de regelbundna dialogmotena med de lokala processteamen
ska ha karaktéren av larande och forbattring, inte forhor. Flera av intervju-
personer berattar att det okat forvantningarna och de lokala processteamen pa
sjukhusen ser fram emot att traffa processagarna vid de arliga dialogmaétena.

Flera av RCC:s satsningar borjar visa resultat. Exempel pa detta ar vard-
programmet for cancerrehabilitering som fatt uppmérksamhet och status tack
vare att RCC tydligt star bakom det vid motet med regionens féretradare. En
effektiv process finns nu pa plats for uppdatering av vardprogram sa att nya
atgarder snabbt kommer patienterna till del.

Flera intressenter upplever att RCC internt har samlat sig och det syns i att
de vet vad de vill astadkomma. | diaglogen med andra foretradare &r RCC
mer tydlig. Intresset for RCC fran sjukhusledningarna har 6kat under det
senaste daret. Processagarna ar lakare som ar kliniskt verksamma och vissa ar
dessutom chefer. Manga intressenter tycker att det &r en styrka att processa-
garna har denna koppling mellan RCC och Kliniken.

Patientrepresentanter aterfinns nu i de flesta verksamheter och processer.
Flera patientrepresentanter uttrycker att de k&nner att deras kunskap tas till
vara och gor nytta i forandringsarbetet. Vissa pekar pa att de kommit langt i
samverkan att de nu borjar stélla sig fragan i vilka sammanhang de vill vara
med och pa vilket sitt.

Utmaningar och fortsatt arbete

Samtidigt som intervjuerna genomférdes pagick arbetet med slutversionen av
utvecklingsplanen, En dnnu battre cancervard. Flera av intervjupersonerna
hade varit delaktiga vid framtagandet eller lamnat synpunkter pa planen.
Under intervjuerna uttryckte flera av dem att uppféljningen av utvecklings-
planen kan forbattras. Genom en regelbunden och tydlig uppféljningsplan
kopplat till utvecklingsplanen dkar kraften i genomférandet av planen menar
de.

Flera intressenter uttrycker att det finns ett problem med att RCC ligger
utanfor linjen. Fortfarande ar det en utmaning for RCC att fa till samverkan
med forvaltningarna och framfor allt sjukhusledningarna. RCC:s drenden
hanteras av samverkansnamnden. De bada sjukvardsregionernas forvaltning-
ar blir inte alltid engagerade i frdgorna. Risken ar att bra intentioner fordrojs
eller inte forvekligas fullt ut eftersom de som sitter pa resurserna, halso- och
sjukvardsforvaltningarna och verksamhetscheferna, inte prioriterar och
avsétter tillrackligt med medel for forslagen. Andra personer har i intervjuer-
na pekar pa att RCC pa ett bra satt i samverkan med forvaltningarna sag till
att medel fanns avsatta for implementeringen av riktlinjerna for lungcancer,
och for brost-, prostata- och tjock- och dndtarmscancervard.
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| intervjuerna uttrycks en viss oro for att inforandet av standardiserade
vardforlopp helt ska 6verskugga RCC:s 6vriga uppdrag inom cancervarden.
RCC har ett brett uppdrag och intervjupersoner uttrycker en risk for att
omraden som prevention, forskning, rehabilitering och palliativ vard nu ska
komma i skymundan.

En stor del av RCC:s utvecklingsarbete sker inom Vastra Gotalandsre-
gionen. En konsekvens &r att Region Halland inte alltid kanner sig delaktiga
aven om de fatt information. | intervjuerna uttrycks det som att Region
Halland far hanga pa de forslag som tas fram.

| intervjuerna uttrycks att RCC ska fortsatta pa inslagen vag med process-
arbetet och att skapa s.k. larplattformar. RCC behdver dock gora sig mera
kant utanfor cancervarden. Det kan oka forstaelsen for de resurser som RCC
tilldelats och ger méjlighet att sprida goda exempel fran RCC:s verksamhet
till andra omraden inom varden.

RCC Syd

Styrkor

Nér det galler den generella utvecklingen av RCC Syd anser intressenterna
att RCC:s arbete gar snabbt framat, att RCC adresserar ratt fragor och gor ratt
prioriteringar.

Intressenterna framhaller ocksa att RCC Syd &r bra pa att bygga goda rela-
tioner. Det galler bade ledningen for RCC som sprider god och positiv anda
och att man & man om att inte uppfattas som ett hot utan som ett stod i
varden.

RCC anses ocksa trycka pa utvecklingen i landstingen pa ett bra satt sam-
tidig som man visar respekt for verkligheten.

Vidare menar manga intressenter att RCC gor ett bra jobb med att mata
och synliggora skillnader och erbjuda Oppet tillgdngliga kvalitetsparametrar
som bygger pa data i de nationella kvalitetsregistren for cancer. Data som
uppdateras kring den forsta i varje manad. Figurer och tabeller finns tillgang-
liga for alla diagnoser och redovisas pa RCC Syds hemsida.

Flera lyfter ocksa fram den positiva utvecklingen av kontaktsjukskoterskor
i cancervarden som RCC verkat for. Alltfler finns pa plats och de ges bra
stdd och rollen utvecklas.

Aven avseende RCC Syds interna arbete framkommer positiva omdomen.
Processledarna anses blivit mer ”varma i kladerna” och lart sig mer om hur
man kan utnyttja kvalitetsdata i sitt arbete genom utvecklingen av kvalitets-
dialoger och bra planering ger skjuts i arbetet.

Fran patient- och narstdenderadet &r man mycket nojd med RCC Syd och
menar att RCC gor ett bra jobb och ocksa involverar patient- och narstaende-
foretradare pa ett klokt satt. Patient- och narstaende radet har getts bra
utbildning och bra mojligheter till medverkan.

Utmaningar och fortsatt arbete

Det intressenterna ser nar det galler utmaningar for framtiden sa ar det ett
fortsatt fokus pa etableringen av RCC och arbetet med kriterierna samtidigt
som man ska infora standardiserade vardforlopp. Sarskilt svart anses det vara
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for de lokala processledarna som redan har en pressad situation. En oro finns
for att allt annat utvecklingsarbete far sta tillbaka.

Flera patalar ocksa vikten av fokus pa inforande och uppf6ljning av de
planer som RCC tagit fram. RCC bor konkretisera malen i cancerplanen sa
att det blir matbart och tydligt vem som gor vad och lagga storre fokus pa att
mata framgangarna i inforandet. Intressenterna menar att en tydlig metodik
for uppféljning som sétter tryck pa RCC och forvaltningarna behover utveck-
las. RCC anses ocksa behdva mer samverkan med forvaltningarna bl.a. om
stdd i form av metoder och redskap till landstingen for inférandet av cancer-
planen.

Nagra intressenter tycker ocksa att RCC behdver jobba mer med utform-
ning av annu mer konkreta erbjudanden till cancervarden och att tydligare
lyfta fram RCC som kunskapsorganisation och bollplank i utvecklingsar-
betet.

Vidare anses RCC behdva fortsatta utveckla det regionala och det lokala
patientprocessarbetet. RCC behdver t.ex. verka for mer stdd och mandat till
lokala processledare fran bestallarna och stérre ekonomiska resurser. Patient-
processarbetet anses vara karnan i arbetet med utvekling av cancervarden.
Det har ocksa framkommit fragor som &r viktiga att ta med i processarbetet
som exempelvis behandling av patienter med flera diagnoser.

Slutligen lyfter flera intressenter fram som utmaning for landstingen och
regionerna i sjukvardsregionen att borja planera for ett helt landstingsfinans-
ierat RCC - i konkurrens med andra omraden - da det statliga stodet sa
smaningom tar slut.

Patientorganisationerna

Socialstyrelsen har traffat de olika patientorganisationerna inom canceromra-
det for en diskussion om utvecklingen av RCC. Organisationerna har lamnat
foljande synpunkter.

FOrebyggande insatser och tidig upptackt

Forebyggande insatser

Flera av organisationerna lyfter fram vikten av att RCC satsar pa insatser
inom primarprevention och att det ar viktigt att konkretisera insatser, mal-
satta dem och folja upp hur val man nar malen. Nagra menar ocksa att RCC
har en roll i att sprida goda exempel avseende insatser inom t.ex. tandvard
och insatser riktade till barn och unga. En annan atgard som man vill lyfta
géller att sprida WHO:s och EU:s 12 halsorekommendationer for att fore-
bygga cancer, den bor aktivt spridas och aven finnas pa framskjuten plats pa
1177.

Samtidigt som manga framhaller vikten av att RCC arbetar med forebyg-
gande insatser ar det nagra organisationer som menar att RCC inte bor lagga
sa stor kraft pa primarprevention, det finns manga andra aktorer med uppgift
att forebygga ohalsa.
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Screening

Nér det galler screeningverksamheten menar flera organisationer att mer
kraft behover laggas pa att informera och utbilda befolkningen om vikten av
att delta i screening.

Ett par organisationer lyfter ocksa fram att man behdver jobba mer med
malsattningar och uppféljning mot malen bade for att driva pa utvecklingsar-
betet inom screeningverksamheten och fa flera att delta i screening.

Organisationerna menar ocksa att RCC bor verka for att all screening ska
vara kostnadsfri.

Forskning och innovation

Nar det galler forskning och innovation menar manga att RCC:s roll behover
renodlas. Att en viktig roll for RCC 4r att framja forskning inom eftersatta
omraden, exempel som anges géller lymfodem. RCC har ocksa en roll i att
verka for att patienterna ges mojlighet att delta i studier. Andra omraden som
lyfts fram galler fortsatt utveckling av PROM och PREM, utveckling av
kvalitetsregistren och mojligheterna till automatisk éverféring fran journalsy-
stem.

Nagra lyfter ocksa fram att det &r angeldget att ta fram strukturer som
sakrar att patienter som deltar i studier ges aterkoppling avseende resultaten
av de studier man deltagit i.

Utvecklingen av RCC generellt

RCC

De flesta uttrycker att etableringen av RCC &r bland det bésta som hant
svensk cancervard. Samtidig ser man behov av fortsatt utveckling nar det
géller patientmedverkan. Organisationerna tycker att det finns en demokrati-
brist ndr det galler patientmedverkan. Tills&ttandet av patientforetra-
dare/patientrad sker i en otydlig process och organisationerna efterlyser en
central dialog och kriterier for hur det ska ske. Organisationerna menar ocksa
att de organisationer som vill vara med maste fa vara med. Medverkan i
RCC:s utvecklingsarbete ar ocksa viktigt for organisationernas egen éverlev-
nad, man maste ges inflytande for att 6ka mojligheterna att varva medlem-
mar. Man efterlyser ocksa méten pa kvéllstid eftersom flera har svart att
komma ifran pa dagtid.

Det finns ocksa en oro for att satsningen pa standardiserade vardforlopp
(SVF) tar 6ver och minskar orken bade hos RCC och hos landsting och
regioner nér det galler fortsatt utvecklingsarbete avseende de kriterier som
RCC ocksa ska arbeta med.

Landsting och regioner
Patientorganisationerna menar ocksa att det finns flera utmaningar inom
landstingen, sarskilt inom omradet nivastrukturering dar man upplever att det
finns mycket prestige och konkurrens om kompetens som forsvarar arbetet
med planer och beslut om nivastrukturering.

Organisationerna har ocksa synpunkter pa ersattningssystemen inom sjuk-
varden. Exempelvis nar det galler kostnader for undersokningar mellan
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primarvard och specialistvard, man menar att undersokningar maste vara
kostnadsneutrala oavsett vem som genomfor dem.

Besparingar i sjukvarden slar hart menar flera organisationer, det ar ofta
uppféljning av patienterna som forsamras.

En annan sak som lyfts fram ar 6nskemal om krav pa vidareutbildning av
lakare, t.ex. genom ett ersattningssystem/poangsystem.

Intressenternas forslag
till fortsatta insatser

| intervjuer och moten med intressenter i sjukvardsregionerna och i motet
med patientorganisationerna inom canceromradet har flera forslag lamnats pa
fortsatt arbete, dessa presenteras nedan.

Regeringen

Nationell uppféljning av landstingens arbete

med att uppfylla kriterierna

Intressenterna menar att RCC:s mojligheter att genomfora de krav som stalls
i de tio kriterier som ska k&nneteckna ett RCC ar beroende av att landstingen
genomfor de forslag som RCC l&mnar i sina planer for utvecklingen av
regionens cancervard. Som vid forra arets uppfoljning framhaller man att
RCC inte kan bli mer framgangsrikt 4n det landsting med det svagaste
intresset godkanner och man menar att en nationell uppfoljning dven av
landstingens ataganden i forhallande till kriterierna ar 6nskvard. Exempel
som namns galler inférandet av kontaktsjukskaterskor, Min vardplan,
nivastrukturering/arbetsfordelning, kompetensforsorjning.

Forandring av patientdatalagen for 6kad mojlighet

till lAnsbverskridande kliniska préovningar

Genomforande av studier med flera ingaende landsting har, enligt intressen-
terna, inneburit problem med anknytning till patientdatalagen.

Intressenterna har framfort att de néar de ska monitorera en studie behdver
monitorn ha access till uppgifter i patientjournaler. Det &r, enligt intressen-
terna, inte majligt enligt patientdatalagen om man inte ar anstalld i det
landsting/region som patienten har fatt sin behandling och dar dokumentat-
ionen finns.

Den forandring som intressenterna 6nskar ar att direktatkomst till patient-
journalen inte bara ar majlig for den som har en direkt vardrelation till
patienten utan &ven for den person som har en forskningsrelation. Flera
intressenter vill att man pa nationell niva tar initiativ som undanréjer hinder
for kliniska studier 6ver lansgranserna.

Nationellt ansvar f6r cancerférebyggande insatser

Cancerforebyggande insatser &r, enligt intressenterna, till stor del en nationell
angelagenhet. De menar att en storre samordning bor ske mellan myndigheter
och SKL, och det bor enligt intressenterna vara en viktig fraga for Kunskaps-
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styrningsradet. Arbetet bor omfatta fragor om lagstiftning, nationella kam-
panjer och riktlinjer.

Intressenterna har ocksa framfort ett dnskemal om en utvidgning av dem
nationella riktlinjerna for sjukdomsforebyggande metoder sa att de dven
omfattar skadlig UV-stralning.

EU

Manga intressenter anser att Sverige maste bli tuffare och snabbare i arbetet
med att omsatta tobaksdirektivet. Nagra har ocksa lyft fram att Sverige bor
agera for ett stopp for EU:s stdd till tobaksodling.

Langsiktigt generellt statsbidrag till RCC

Intressenterna menar att det ar svart att langsiktigt planera for RCC:s verk-
samhet och organisation med det tidsbegransade och riktade bidrag som nu
ges. De Onskar en mer permanent Idsning for finansiering av RCC med
ekonomiskt stdd via det generella statshidraget.

Landsting och regioner

Battre tillganglighet for spridning av information pa 1177
Det har framkommit fran intressenterna att RCC enligt éverenskommelse
med landsting och regioner inte ska véanda sig direkt till allménhet och
patienter med informationsspridning utan arbeta via webbplatsen
1177Vardguiden.se. RCC anser att cancerinformationen pa webbplatsen kan
utvecklas mycket mer. Men flera intressenter vittnar om att den nuvarande
forvaltnings- och nyproduktionsprocessen hos SLL Invanartjanster inte
verkar fungera optimalt och att det ar svart, tidsédande och kostsamt att
utveckla cancerinformationen pa webbplatsen. Flera intressenter menar att
det borde ga att fa ut mycket mer av de resurser landsting och regioner
investerar i denna tjanst, bade vad galler revidering av befintligt och produkt-
ion av nytt material. Inte minst med tanke pa att RCC redan har expertkun-
skap och en hel del information och material att bidra med. Intressenterna
onskar att landsting och regioner ser dver och forenklar organisation och
rutiner for samverkan med 1177Vardguiden.se

RCC i samverkan

Fran patientorganisationerna efterlyser man en central dialog med RCC i
samverkan om kriterier for hur RCC ska samverka med patientorganisation-
erna och hur patientforetradare ska utses for deltagande i t.ex. olika arbets-
grupper. Organisationerna menar ocksa att de patientorganisationer som vill
vara med maste fa vara med.

Medverkan i RCC:s utvecklingsarbete ar ocksa viktigt for patientorganisat-
ionernas egen dverlevnad, man maste ges inflytande for att 6ka mojligheterna
att varva medlemmar. De efterlyser ocksd moten pa kvallstid eftersom flera
har svart att komma ifran pa dagtid.
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Bilaga 1: Kriterier for RCC

Kriterierna | oversikt

Patientcentrerade kriterier Kriterier gallande
utbildning, kunskaps-
styrning och forskning

Kriterier gallande RCC:s
organisation

Forebyggande insatser och tidig Utbildning och
upptackt av cancer kompetensforsorining
Vardprocesser Kunskapsstyrning
Psykosocialt stdd, rehabilitering Klinisk cancerforskning
och palliativ vard och innovation

Patientens stallning i cancervarden

Ledningsfunktion, RCC-
samverkan och uppfoljning
av cancervardens kvalitet

Utvecklingsplan for cancer-
varden i sjukvardsregionen

Nivastrukturering

Patientcentrerade kriterier

FOorebyggande insatser och tidig upptackt av cancer
RCC ska utforma och infora en plan for sjukvardsregionens arbete med

forebyggande insatser och tidig upptackt av cancer.

Vardprocesser

RCC ska leda och samordna sjukvardsregionens arbete med att effektivisera

vardprocesserna inom cancervarden.

Psykosocialt stod, rehabilitering och palliativ vard

» RCC ska ha en plan som tillforsakrar cancerpatienter tillgang till psyko-
socialt stod, rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet inom hela

sjukvardsregionen.

» RCC ska arbeta for att stodet till narstaende till cancerpatienter utvecklas.
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Patientens stallning i cancervarden
RCC ska arbeta for att

« en individuell skriftlig vardplan tas fram for varje cancerpatient

« cancerpatienter far stod fran en kontaktsjukskoterska eller motsvarande
kontaktperson

 patientrapporterade uppgifter samlas in och anvands i arbetet med att
utveckla cancervarden

» kunskapen om patientens ratt till fornyad beddmning 6kar bland halso-
och sjukvardspersonalen och att berérda cancerpatienter far information
om denna ratt.

Kriterier gallande utbildning, kunskapsstyrning
och forskning

Utbildning och kompetensforsorjning
RCC ska utforma och inféra en utbildnings- och kompetensforsorjningsplan
for sjukvardsregionens cancervard.

Kunskapsstyrning

» RCC ska delta i arbetet med nationella riktlinjer och vid behov utarbeta
regionala vardprogram.

» RCC ska stodja arbetet med att inféra nationella riktlinjer och vardpro-
gram och annan frontlinjekunskap inom cancervarden i hela sjukvards-
regionen. Detta innefattar det regionala inférandet av kommande natio-
nella malnivaer.

» RCC ska arbeta for att nationella kvalitetsregister anvands for cancer-
vardens verksamhetsutveckling.

Klinisk cancerforskning och innovation

» RCC ska arbeta for att starka den kliniska cancerforskningen i sjukvards-
regionen och i landet och for att vetenskapliga framsteg snabbt kommer
cancerpatienter till del.

» RCC ska utveckla strukturer for samarbete med akademisk forskning och
den forskande industrin samt framja innovationer i cancervarden.

Kriterier gallande RCC:s organisation

Ledningsfunktion, RCC-samverkan och uppfoljning
av cancervardens kvalitet

* RCC ska ha en tydlig ledningsorganisation med stark forankring i lands-
tings- respektive regionledningarna i sjukvardsregionen.

» RCC ska samverka med andra RCC.

» RCC ska ha system for att folja upp cancervardens kvalitet.

Utvecklingsplan for cancervarden i sjukvardsregionen
RCC ska utarbeta en strategisk utvecklingsplan fér cancervarden i sjukvards-
regionen.
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Nivastrukturering
RCC ska utarbeta en plan for nivastrukturering av cancervarden i sjukvards-
regionen och stddja arbetet med att genomfora planen.

Tidplan for etableringen av RCC

Vid RCC-starten
Det finns en projektplan och en projektorganisation for att etablera RCC.

Ett ar efter RCC-starten

» En RCC-organisation &r uppbyggd.

* Det finns ett regionalt program for cancerprevention och tidig upptéckt av
cancer.

« Arbetet med att effektivisera vardprocesserna pagar.

« Sjukvardsregionens resurser for psykosocialt stod, cancerrehabilitering
och palliativ vard har inventerats.

 Det finns en beskrivning av hur patientens stallning ska starkas och RCC:s
arbete pa detta omrade har inletts.

« Arbetet med ett program for utbildning och langsiktig kompetens-
forsorjning har paborjats.

« Det finns en organisation for sjukvardsregionens kunskapsstyrning inom
cancervarden.

« Det finns en plan for hur klinisk forskning och innovation inom sjukvards-
regionens cancervard ska starkas, och den ar utarbetad i samarbete med
universitet och hogskolor i sjukvardsregionen.

Tva ar efter RCC-starten

« Det finns en langsiktig utvecklingsplan for sjukvardsregionens cancervard,
som dar beslutad av landstings- och regionledningarna.

« Det finns en plan for nivastrukturering, som &r beslutad av landstings- och
regionledningarna.

 Det finns en plan fér psykosocialt stod, cancerrehabilitering och palliativ
vard av god kvalitet i hela sjukvardsregionen och arbetet med att genom-
fora planen har inletts.

« Ett program for utbildning och langsiktig kompetensforsérjning har
beslutats och arbetet med att infora programmet har inletts.

Tre ar efter RCC-starten

 Det regionala programmet for cancerprevention och tidig upptackt av
cancer ar till stora delar genomfort och det finns system for uppféljning.

* Det finns en organisatorisk struktur som stérker klinisk cancerforskning
och innovation.

Fyra ar frAn RCC-starten

- Effektiviseringsarbetet &r genomfort for samtliga storre vardprocesser.
e Nivastruktureringsplanen ar genomford.
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Bilaga 2: Begrepp inom
forebyggande insatser
och tidig upptackt

Flera aterkommande begrepp anvands inom detta omrade och ges har en
oversiktlig forklaring for att undvika manga upprepningar i texterna for
respektive RCC. Texterna ar hamtade frdn RCC:s, Natverket Halsoframjande
sjukhus samt Socialstyrelsens webbsida.

Primar- och sekundarprevention

Primarprevention handlar om att paverka individuella beteenden och miljoa-
spekter som okar risken for cancer.

Sekundarprevention innebar att upptacka cancer sa tidigt som majligt, t.ex.
med hjalp av screening.

Screening

Screening ar nar symtomfria personer i en viss aldersgrupp erbjuds under-
sokning i syfte att hitta tidigt stadium av cancer nér sjukdomen dr fortfarande
botbar eller hitta cellférandringar som kan leda till cancer.

I Sverige finns idag nationella screeningprogram for brostcancer och liv-
moderhalscancer. Socialstyrelsen rekommenderar &ven screening for
tarmcancer. Tarmcancerscreening har inforts i Stockholms l&ns landsting,
Region Gotland samt &r p& gang i Landstinget i Vasternorrland. Ovriga
landsting avvaktar den pagaende nationella studien om metoder for tarmcan-
cerscreening den s.k. SCREESCO-studien som samordnas och administreras
av RCC Uppsala—-Orebro.

Cancerpreventionskalkylator och halsokalkylator

Halsokalkylator

Halsokalkylatorn &r ett verktyg for att berakna forvéntad sjukdomsincidens
och kostnader i femarsperspektiv beroende pa befolkningens utveckling av
levnadsvanor. Hélsokalkylatorn omfattar flera stora folksjukdomar, bl.a. de
fyra cancerdiagnoserna lungcancer, koloncancer, brgstcancer och prosta-
tacancer. Halsokalkylatorn innehaller befolkningsunderlag for varje lands-
ting/region och kan &ven anvandas for att beskriva ekonomiska effekter for
kommuner och Forsakringskassa. Halsokalkylatorn &r utvecklad av Uppsala
Universitet i samverkan med natverket Halsoframjande hélso- och sjukvard.

Cancerpreventionskalkylator

Under 2015 presenterades ocksa Cancerpreventionskalkylatorn (CPK) som
tagits fram av Uppsala Universitet med stdd av bl.a. RCC. Cancerprevention-
skalkylatorn omfattar 15 cancerdiagnoser som anses kunna férebyggas. CPK
omfattar inte alla cancerdiagnoser, de femton diagnoser som presenteras har
alla klara och tydliga samband mellan levnadsvanor och insjuknande. Dessa
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15 diagnoser técker ca 30 procent av den totala cancerincidensen i Sverige.
Den vanligaste cancerformen i Sverige, prostatacancer, ingar dock inte da
sakra belagg saknas for att risken att insjukna paverkas av levnadsvanor.
CPK:n majliggor simuleringar av hur forandringar i levnadsvanor paverkar
nyinsjuknandet i cancer och relaterade samhéllskostnader. Skattningarna
baseras pa forekomsten i den svenska befolkningen av kanda riskfaktorer for
cancer som fetma, daglig rokning, fysisk inaktivitet och riskbruk av alkohol.

Geomapping

Geomapping inom canceromradet innebar visualisering av cancerincidenser i
kartmodeller med koppling till geografisk mappning, det kan visa laget och
utvecklingen i kartform och baseras pa indelning som kon, alder, socioeko-
nomiska forhallanden och bostadsort. Det finns ocksa exempel dar RCC
kombinerat cancerincidens med levnadsvanor och kan modellera effekter av
olika cancerpreventiva insatser.

Nationella riktlinjer

Riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder

Levnadsvanor som tobaksbruk, alkoholbruk, fysisk aktivitet och matvanor
beréknas enligt vérldshélsoorganisationen (WHO) orsaka upp till 30 procent
av alla dodsfall i cancer. Den som lever halsosamt lever i genomsnitt 14 ar
langre &n den som har ohdlsosamma levnadsvanor. De fyra levnadsvanorna
bidrar mest till den samlade sjukdomshdrdan i Sverige. Halso- och sjukvar-
den traffar patienter, deras anhdriga och narstaende och spelar en viktig roll i
maéanniskors liv och Socialstyrelsen har tagit fram nationella riktlinjer for
sjukdomsférebyggande metoder. RCC arbetar med att infora riktlinjerna i
bl.a. cancervarden.

Inom cancervarden ar halsoframjande samtal ett viktigt redskap for att
motivera patienter till férandringar av levnadsvanorna. Detta kan forbéattra
prognosen, t ex genom att minska riskerna i samband med kirurgi (rékstopp,
minskad alkoholkonsumtion, viktminskning), ka effekten av stralbehandling
(rokstopp) och forbattra prognosen (fysisk aktivitet). Ett sddant strukturerat
arbete innehaller flera moment sasom att:

* identifiera och beddma behovet av att fordndra levnadsvanor

« kartlagga motivation av forandring (en del av ett patientcentrerat forhall-
ningssétt)

* erbjuda stod for forandring

 genomfora atgarden, till exempel rékavvanjning

« folja upp foljsamhet, maluppfyllelse och resultat.

Nationella vardprogram
RCC i samverkan tar fram nationella vardprogram inom canceromradet, som
sedan omsatts i landsting och regioner.

Malet med de nationella vardprogrammen &r att de ska bidra till en jamlik
och god vard till alla patienter oavsett bostadsort, kon och socioekonomisk
status.
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De nationella vardprogrammen bygger pa bésta medicinska kunskap och
ger rekommendationer om utredning, behandling, omvardnad, rehabilitering
och uppfoljning av patienter. | de fall det finns nationella riktlinjer anvands
de som utgangspunkt for utformning av vardprogrammen. Vardprogrammen
ses dver arligen och uppdateras vid behov. Hittills har RCC i samverkan tagit
fram 23 nationella vardprogram och fler ar under utveckling.

Vantetider i cancervarden

En del i kriterierna handlar om att RCC ska arbeta for att korta vantetiderna i
cancervarden. Alla RCC har arbetat med vantetider enligt kriteriet. Det pagar
dessutom en sarskild satsning pa att korta vantetiderna nar det géller tiden
fran val grundad misstanke till behandling av cancer genom inforande av s.k.
standardiserade vardforlopp, efter den danska modellen kreeftpakkeforlgb.

Standardiserade vardforlopp

Regeringen och SKL har kommit 6verens om att under 2015-2018 genom-
fora en nationell satsning pa att korta vantetiderna och minska de regionala
skillnaderna i cancervarden. De standardiserade vardforloppen (SVF) ska
forkorta tiden mellan valgrundad misstanke om cancer till start av forsta
behandling. De beskriver vilka utredningar och forsta behandlingar som ska
gOras inom en viss cancerdiagnos, samt vilka tidsgranser som géller for hela
forloppet. Landstingen far stimulansmedel for att infora de standardiserade
vardforloppen.

RCC och SKL ger nationellt och regionalt stod till landstingen i arbetet
med att utveckla och infora systemet med standardiserade vardforlopp. En
nationell projektgrupp for att samordna RCCs stod har tillsatts, med tva
representanter fran varje RCC. Det ar ocksa RCC i samverkan som har
uppdraget att utforma vardforloppen for respektive diagnos.

Fem standardiserade vardforlopp infordes under 2015 dessa géller diagno-
serna akut myeloisk leukemi (Blodcancer), huvud- och halscancer, mat-
strupe- och magsackscancer, prostatacancer samt cancer i urinblasa och 6vre
urinvégar. Faststéllda standardiserade vardforlopp (SVF) finns nu for 17
diagnoser. Ytterligare ett planeras bli fardigt under varen 2016. Under 2016
har landstingen i uppdrag att inféra 13 vardforlopp utéver de fem som redan
ar inforda. Det finns ocksa sérskilda versioner framtagna for primarvarden.

Europeiska kodexen mot cancer

Den europeiska kodexen mot cancer ar ett initiativ fran EU-kommissionen
for att informera befolkningen om atgarder de sjalva kan vidta for att minska
risken for cancer. Kodexen ar framtagen av WHO med finansering fran EU:s
hélsoprogram.

Under hosten 2014 publicerades den fjarde versionen av europeiska ko-
dexen mot cancer. De tolv rekommendationerna ar:

Rok inte. Anvand inte nagon form av tobak.

Gor ditt hem rokfritt. Arbeta for att gora din arbetsplats rokfri.
Se till att ha en sund kroppsvikt.

Var fysiskt aktiv i vardagen. Begransa tiden du sitter ner.

At hilsosamt:

SR .
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8.

9.

— At mycket fullkornsprodukter, baljvéxter, gronsaker och frukt.

— Begransa intaget av kaloririka livsmedel (som innehaller mycket fett
eller socker) och undvik sotade drycker.

— Undvik bearbetat kott och begrénsa intaget av rott kott och mat med
hog salthalt.

. Begransa ditt intag av alkohol, oavsett typ. For att forebygga cancer,

undvik helst alkohol helt.

. Undvik for mycket sol, detta galler sarskilt barn. Anvénd solskyddspro-

dukter. Sola inte solarium.

Skydda dig mot cancerframkallande &mnen pa din arbetsplats genom att
folja hélso- och sakerhetsforeskrifterna.

Ta reda pd om du ar utsatt for hoga nivaer av radon i din bostad. Vidta
atgarder for att minska en hog radonniva.

10. For kvinnor:

— Amning minskar moderns risk att utveckla cancer. Amma ditt barn om
du har méjlighet att gora det.

— Hormonell substitutionsterapi (HRT) okar risken for vissa typer av
cancer. Begransa anvandningen av hormonbehandlingar.

11. Se till att dina barn deltar i vaccinationsprogram mot:

— Hepatit B (for nyfodda)
— Humant papillomvirus (HPV) (for flickor).

12. Delta i de screeningprogram som erbjuds for att upptécka:

— Tjocktarmscancer (man och kvinnor)
— Brdstcancer (kvinnor)
— Livmoderhalscancer (kvinnor).
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Bilaga 3: Begrepp inom forskning
och innovation

Nagra omraden aterkommer i beskrivningarna av regionala cancercentrums
arbete, for att minska upprepningar och forklaringar ges har en beskrivning
av nagra av dessa. Texterna ar hamtade fran RCC:s, kvalitetsregistrens,
Biobanksveriges samt Socialstyrelsens webbsida.

Register

Nationella kvalitetsregister inom canceromradet

I Sverige finns goda mojligheter till populationsbaserade studier och sam-
manlankning av olika registerdata. Exempel pa nationella register ar de
Nationella Kvalitetsregistren som har utvecklats inom varden och profess-
ionen, ofta med sma medel och stora ideella insatser. For att ge ett starkare
stod till utvecklingen och anvandningen av kvalitetsregistren har en 6verens-
kommelse traffats mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting
for &ren 2012-2016. Overenskommelsen géller finansiering, organisation och
atgarder for att 6ka anvandningen i vardens forbattringsarbete och underlatta
registerbaserad forskning. Det finns 96 Nationella Kvalitetsregister i drift
med gemensamt ekonomiskt stod fran sjukvardshuvudméannen och staten.

Ett nationellt kvalitetsregister innehaller individbaserade uppgifter om
problem, insatta atgarder och resultat inom halso- och sjukvard och omsorg.
Registren kvalitetsgranskas av beslutsgruppen och certifieras av den Nation-
ella Styrgruppen for kvalitetsregister.

Inom canceromradet finns 27 nationella kvalitetsregister som erhaller stod
enlig ovan. Kvalitetsregistren har natt olika certifieringsnivaer. Forsknings-
projekt kopplade till dessa register ligger ofta i granslandet mellan epidemio-
logisk och klinisk forskning och kvalitetskontroll.

RCC fungerar som registercentrum for de olika kvalitetsregistren inom
canceromradet, registren ar fordelade mellan olika RCC. RCC har en roll i att
stddja registerstyrgrupper och andra forskare som onskar ta del av kvalitets-
registerdata i deras arbete.

De nationella kvalitetsregister RCC stoder ar uppbyggda pa den tekniska
plattformen INCA, som &gs av landsting/regioner och férvaltas och utvecklas
av RCC. For narvarande finns forutom cancerregistren ca trettio andra
register pa plattformen. Det finns ett stort antal andra kvalitetsregister bade
nationella, regionala och lokala.

Halsodataregistren vid Socialstyrelsen

Socialstyrelsen forvaltar och utvecklar de lagstadgade halsodataregistren.
Med hjélp av halsodataregistren kan man f6lja, analysera och rapportera om
hélsa och sociala forhallanden. Registren bidrar till att forbattra halso- och
sjukvarden da de ger kunskap som kan rédda liv. Aven andra lander som
saknar lika ingaende register kan ha nytta av uppgifterna eftersom man dar
inte har samma mojligheter att bedriva epidemiologisk forskning.
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Foljande hélsodataregister finns pa Socialstyrelsen:

» Cancerregistret

« Insatser i kommunal halso- och sjukvard
» Lakemedelsregistret

» Medicinska fodelseregistret
 Patientregistret

» Tandhalsoregistret

Cancerregistret

Cancerregistret har funnits sedan 1958. Det anvands for att kartlagga cancer-
sjukdomars forekomst och férandring 6ver tiden. Det ska &ven utgora en bas
for forskning samt mojliggora internationella jamforelser.

Cirka 60 000 maligna cancerfall i Sverige rapporteras varje ar till cancer-
registret. Antalet syftar pa inrapporterade tumorer och inte antal personer.
Det innehaller bland annat uppgifter som personnummer, kén, hemort vid
diagnos, anmalande sjukhus och klinik, diagnosdatum, klinisk och morfolo-
gisk diagnos samt tumorutbredning vid diagnostillfallet. Uppgifter om
metastaser finns endast om primartuméren inte ar kand.

Fran dodsorsaksregistret hamtas ocksa uppgifter om dodsdatum och under-
liggande dddsorsak och fran Registret 6ver totalbefolkningen (RTB) vid SCB
inhdmtas information om eventuell migration samt uppgifter om huruvida
personen fortfarande &r folkbokford i landet.

RCC har i uppgift att ta emot, koda, registrera och kontrollera de uppgifter
som arligen skickas vidare fran sjukvardsregionen till Cancerregistret vid
Socialstyrelsen.

Patientregistret

Patientregistret &r ett heltdckande nationellt register som &r obligatoriskt for
samtliga vardgivare som bedriver slutenvard och for dem som utfor behand-
ling av lakare inom den Gppna specialiserade varden. Alla diagnoser och
atgarder inom den specialiserade varden finns med déar. Patientregistret
innehaller alla avslutade vardtillfallen i sluten vard, uppgifter om patienter
som varit inlagda pa sjukhus i den geriatriska och psykiatriska varden,
uppgifter om patienter som behandlats av l&kare i den delen av den 6ppna
varden som inte ar primarvard, diagnoser och atgérder for patienter som
vardats i psykiatrisk tvangsvard enligt LPT eller LRV och akuta 6ppenvards-
besok.

Syftet med patientregistret ar att folja halsoutvecklingen i befolkningen,
forbattra mojligheterna att forebygga och behandla sjukdomar samt bidra till
hélso- och sjukvardens utveckling. Patientregistret skall tillhandahalla data
om vardutnyttjande och produktion for statistik, forskning, utvardering,
beskrivning, planering och allmén samhallsinformation

Uppgifterna till Patientregistret samlas in en gang per ar och omfattar bade
offentliga och privata vardgivare. Vad som ska inrapporteras framgar av
Socialstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till patientregistret.
Patientregistret har varit rikstdckande sedan 1987, for delar av riket sedan
1964 och var da primart underlag for epidemiologisk forskning.
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Biobankning

Sjukvardsintegrerad biobanking for forskning handlar om att det saknats
gemensamma rutiner och standarder for provhantering och varje forsknings-
projekt har fatt skapa sina egna l6sningar vilket paverkar kvalitet och jamfor-
barhet.

Forskningen behdver ske 6ver huvudmannagranser, utféras pa prov av hog
provkvalitet och tiden behover kortas fran forskningsidé till resultat. Darfor
har en 16sning provats att inféra insamling och hantering av prov for forsk-
ning i rutinsjukvardens infrastruktur. Insamlingen betyder att sjukvardens IT-
system med elektroniska bestéllningar i journalen och labbdatasystem
anvands for att bestélla och registrera prov for biobanking, med standardise-
ring for hog sakerhet och jamforbar, kand och hdg provkvalitet, data fran
biobankning samlas ocksa i register. Bade tillgangen till prover och data av
god kvalitet &r av stor betydelse for forskningen.

Inom biobanksarbetet samlas och struktureras data, biomolekyler, tumor-
och blodprover fran cancerpatienter. Informationen kan samlas in fore, under
och efter behandling. Alla dessa data och prover kan goras tillgangliga for
forskare och foretag som vill utveckla diagnos och behandling av tumérsjuk-
domar.

Comprehensive Cancer Centers

| diskussioner med intressenter har vid nagra tillfallen fragan kommit upp om
cancervarden i Sverige borde ga mot en utveckling av s.k. Comprehensive
Cancer Centers (CCC) sa som sker i andra lander. CCC ér ett integrerat och
sammanhallet cancercentrum som innehaller prevention, diagnostik, behand-
ling, rehabilitering, palliativ vard, forskning och utbildning som alla &r val
integrerade med varandra. Det finns en internationell standard och riktlinjer
for sadana. | forslaget 2009 om en nationell cancerstrategi bedomdes att 2-3
CCC i Sverige var 6nskvart.

Nationella noder for kliniska studier

Ar 2014 inrittade regeringen en kommitté for nationell samordning av
kliniska studier vid Vetenskapsradet och gav samtidigt myndigheten i
uppdrag att paborja arbetet med att bygga upp en organisation for nationell
samordning av kliniska studier. En ny enhet vid Vetenskapsradet (enheten for
nationell samordning av kliniska studier) har inrattats i Goteborg, med det
huvudsakliga operativa ansvaret for verksamheten. Uppgiften dr att bilda ett
nationellt samordningssystem med ett antal regionala noder, skapa och
utveckla en gemensam informationsportal, verka for effektivare regulatoriska
processer inom omradet, i syfte att Sverige blir mer attraktivt som land att
forlagga kliniska studier i, verka for en battre nationell statistik och uppfdlj-
ning inom omradet, for att fa fram ett battre underlag for analys och beslut
inom omradet samt marknadsfora Sverige och utgora kontaktpunkt for
nationella och internationella aktorer.
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Patientrapporterade utfall och erfarenheter-
PROM/PREM

Maétningar av patienternas upplevelser ar viktiga for att vardgivaren ska
kunna forbéattra varden inom de omraden dar patienterna upplever att det
finns brister.

PREM star for Patient Reported Experience Measures och galler matt
avseende patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Detta
kan innefatta bemotande, delaktighet, information, fortroende for vardgi-
varen och tillgéanglighet.

PROM ér en forkortning av det engelska uttrycket Patient Reported
Outcome Measures, patientrapporterade utfallsmatt. PROM maéter hur
patienterna upplever sin sjukdom och sin hélsa efter behandling eller annan
intervention. PROM inkluderar matt pa sjukdomssymptom, funktionsfor-
maga och halsa/halsorelaterad livskvalitet. Matningar med PROM kan bland
annat goras i syfte att fa en systematisk kunskap om den sjalvrapporterade
hélsan i en patientgrupp, for att folja upp verksamhetens vardresultat relaterat
till upplevda problem, jamfora olika behandlingars paverkan pa patientens
sjalvrapporterade halsa, for halsoekonomiska analyser och som underlag foér
patientsakerhetsarbete.

Flera kvalitetsregister innehaller PROM och PREM-mitt.

Innovation
Enligt kriteriet om forskning och innovation ska RCC frd&mja innovationer i
regionens cancervard, t.ex. genom ett sarskilt program.

Innovationer definieras pa olika satt men kan sammanfattas som en nyhet -
produkt, process eller tjanst - som vunnit insteg och fatt spridning i sam-
héllet. De kan uppsta genom en idé, en uppfinning eller en vetenskaplig
upptéckt.

Innovation kan ocksa betyda bade innovationsverksamhet och en specifik
innovation. Talar man om innovationsverksamhet sa anvands ocksa begrep-
pen att starka innovationskraften eller innovationsférmagan.
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