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Nationell cancersamordnare

Kriterier som ska utmirka ett regionalt cancercent-
rum (RCC)

I november 2009 beslutade regeringen att uppdra &t undertecknad att
verka som nationell cancersamordnare. I uppdraget har ingdtt att sam-
ordna processen och frimja etableringen av regionala cancercentrum
(RCCQ). I uppdraget har ocksa ingdtt att, utifrdn de principer som anges i
betinkandet En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11), ta
fram kriterier f6r vad som ska utmirka ett RCC. I denna PM presenteras
dessa kriterier och vad som ingdr i dem.

I arbetet med att ta fram kriterierna har hinsyn tagits till synpunkter
som framférts av de remissinstanser som yttrat sig dver betinkandet.
Synpunkter har ocksd inhimtats vid méten med foretridare for hilso-
och sjukvirdens huvudmin, patientféreningar, professionen och andra
intressenter inom svensk cancervird. Under utférandet av uppdraget har
dven samrad skett med Sveriges Kommuner och Landsting samt med
Socialstyrelsen.

Stockholm den 31 januari 2011

Kjell Asplund
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1. Bakgrund

Regeringen beslutade 1 juli 2007 att tillsitta en utredning med uppgift att
limna f6rslag till en nationell cancerstrategi (dir. 2007:110). I utred-
ningens uppdrag ingick att utreda vad som kan géras for att sd ldngt som
mojligt forhindra att minniskor insjuknar och dor i cancer samt for att
forbittra kvaliteten 1 omhindertagandet av patienter med en cancer-
sjukdom.

Utredningen limnade betinkandet En nationell cancerstrategi for
framtiden (SOU 2009:11) till Socialdepartementet den 20 februari 2009.
Utredningen foresldr en strategi for den framtida cancervirden i Sverige
och presenterar flera olika forslag pd hur landsting och regioner pa ett
resurseffektivt sitt kan moéta de manga utmaningar som cancervirden
stir infor.

Enligt utredningen behévs bittre forutsittningar dn idag for
utvecklandet av ny kunskap f6r prevention, diagnostik och behandling.
Inte minst behover dverféringen av kunskap mellan preklinisk forskning,
klinisk forskning och klinisk verksamhet underlittas. Det behovs dven
ett mer multidisciplinirt angreppssitt 1 bide vird och forskning. En
viktig del 1 dessa strivanden ir enligt utredningen starka och kreativa
miljder, dir personalstyrkan 1 kraft av sin numerir och samlade
kompetens kan utveckla avancerad cancervird och forskning och dir det
finns goda méjligheter till f6rdjupning och specialisering.

Utredningen foreslér att samlade cancerverksamheter som innehéller
sdvil diagnostik, behandling och befolkningsinriktad prevention som
preklinisk och klinisk forskning samt utbildning utvecklas i form av ett
fital regionala cancercentrum (RCC). Syftet med férslaget ir enligt
utredningen att nd en 6kad virdkvalitet och férbittrade virdresultat samt
ett mer effektivt utnyttjande av hilso- och sjukvirdens resurser.

I november 2009 beslutade regeringen (dnr $2009/8421/HS) att tillsitta
en nationell cancersamordnare med uppdraget att samordna processen
och frimja utvecklingen av regionala cancercentrum (RCC). Uppdraget
innebar dven att den nationella cancersamordnaren, utifrdn de principer
som anges 1 betinkandet En nationell cancerstrategi (SOU 2009:11), ska
ta fram kriterier f6r vad som ska utmirka ett RCC. I beslutet anger
regeringen att forslaget att utveckla RCC ir det strategiskt och ldng-
siktigt viktigaste forslaget f6r cancervirden eftersom det pa ett konkret



sitt avser att stirka kunskapsbildning och kunskapsspridning i
cancervirden.

Cancersamordnaren féreslog att ett RCC borde utvecklas fér varje
sjukvirdsregion, vilket innebar att antalet RCC skulle uppga till totalt
sex. Med en sddan 16sning skulle det vara mojligt att utnyttja redan
existerande strukturer f6r sjukvirdens styrning. RCC:s arbete med att
stirka svensk cancervdrd kunde dirmed initieras utan férdréjande
diskussioner om geografisk indelning av landets cancervard. Samtidigt
framholl cancersamordnaren vikten av samarbete &ver nuvarande sjuk-
virdsregionsgrinser.

I mars 2010 beslutade regeringen att avsitta totalt 24 miljoner kronor fér
att stimulera inrittandet av hogst sex RCC (dnr S2010/2053/HS).
Medlen, som utbetalas av Socialstyrelsen, ska vara ett stéd till huvud-
minnen fér merkostnader vid inrittande av RCC. I oktober 2010
beslutade regeringen att avsitta ytterligare 32 miljoner kronor f6r arbetet

med att inritta RCC (dnr S2010/2053/HY).

I samtliga sex sjukvardsregioner pigdr nu ett arbete med att etablera
RCC. En del regioner befinner sig i projektfasen, medan andra redan har
inrittat en organisation f6r RCC. Samtliga sjukvirdsregioner riknar med
att under 2011 ha etablerat RCC.

2. Allmanna utgangspunkter

Som nimnts ovan har i den nationella cancersamordnarens uppdrag
ingdtt att ta fram kriterier for vad som ska utmirka ett RCC. Syftet med
denna PM ir att presentera dessa kriterier och beskriva vad som ingdr i
dem. Kriterierna ska kunna tjina som vigledning f6r huvudminnens
arbete med att etablera RCC. De ska dven kunna ligga till grund fér
Socialstyrelsens férdelning av statliga medel f6r uppbyggnaden av RCC.

Kriterierna har tagits fram utifrdn de principer som anges i betinkandet
En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11). Hinsyn har
ocks3 tagits till synpunkter som limnat av de remissinstanser som yttrat
sig over betinkandet. Dirutdver har synpunkter inhimtats vid en rad
moten som genomforts med foretridare f6r hilso- och sjukvirdens
huvudmin, patientféreningar, professionerna, Socialstyrelsen Sveriges
Kommuner och Landsting och andra intressenter inom svensk
cancervird. Malsittningen med arbetet har varit att det av kriterierna ska
framgd vad som 1 olika avseenden ska ingd f6r ett RCC 1 friga om
uppgifter och organisation.



I 3 kap. limnas en kortfattad beskrivning av de férslag om RCC och
deras uppgifter som limnades av utredningen om en nationell cancer-
strategi. I kap. 4 — 6 presenteras direfter i oprioriterad ordning de totalt
tio kriterier som ska gilla f6r RCC. Kap. 4 behandlar de kriterier som
giller patientens stillning m.m., medan kap 5. avser de kriterier som
giller kunskapsstyrning m.m. I kap. 6 hanteras de kriterier som giller
RCC:s organisation. I kap. 7 limnas ndgra kommentarer om tidplanen

for etablering av RCC.

En forteckning 6ver de moten som genomférts med foretridare for
hilso- och sjukvirdens huvudmin, patientféreningar, professionen och
andra intressenter inom svensk cancervird finns 1 bilagan till denna PM.

3. Utredningens forslag om RCC och deras uppgifter

Som framgdtt ovan har utredningen om en nationell cancerstrategi
foreslagit att samlade cancerverksamheter ska utvecklas 1 form av ett ftal
regionala cancercentrum (RCC). Enligt utredningen ska detta gora att
virden och forskningen ges de férutsittningar som 1 ett framtids-
perspektiv krivs {or att utveckla framgdngsrika behandlingar f6r cancer-
patienternas bista.

Enligt utredningen ska RCC bland annat frimja éverféring av kunskap
mellan forskning och vird samt priglas av ett multidisciplinirt om-
hindertagande genom hela virdprocessen. RCC ska bedrivas utifrén ett
helhetsperspektiv pd cancerpatientens behov. RCC ska ocks3 ha ett
informations- och utbildningsansvar gentemot linssjukvard och primir-
vdrd inom regionen.

Inom RCC bér det enligt utredningens forslag byggas upp dnda-
malsenliga strukturer och adekvata resurser f6r att stédja kunskaps-
utveckling inom canceromridet 1 sjukvirdsregionen. RCC ska innefatta
de uppgifter som idag innehas av de regionala onkologiska centrumen
(ROC). En tydlig inboérdes uppdelning bor ocksd ske mellan landets
RCC s att kompetens och utrustning kan utnyttjas optimalt ur ett
nationellt perspektiv. Utredningen pekar dirutdver pd att varje
sjukvdrdsregion bor ta fram en regional strategisk plan for ansvars-
fordelningen inom cancervdrden utifrin principerna fér ett RCC.

Nir det giller RCC:s uppgifter bor dessa enligt utredningens forslag
generellt sett vara foljande:



o utveckling av strategier for prevention pd befolkningsnivd inom
canceromrddet och ansvar fér att ta fram underlag for hilsopolitiska
beslut inom sitt omrade.

e planering och uppféljning av regionala screeningprogram inom
canceromridet.

e specialiserad cancerdiagnostik och terapi i den egna regionen samt
interregionalt samarbete inom vissa tumorgrupper.

o utveckling av effektiva virdprocesser som priglas av littillginglighet,
integritet, kontinuitet och gott bemotande.

o aktiv medverkan i framtagande av nationella riktlinjer, virdprogram
och andra kunskapsdokument gillande cancersjukdomar for savil
specialiserad vird som primirvérd.

e utgdra ett nav for cancerforskning och stimulera olika former av
forskning och utveckling inom omridet.

o fortbildning av personal samt utveckling av befintliga utbildningar p
olika nivder f6r personal verksamma inom cancervirden.

e medverka i uppfoljning och utvirdering av cancervirden i regionen
utifrdn nationellt 6verenskomna modeller och metoder.

e internationell samverkan inom sina specialistkompetensomriden.

Utredningen understryker att det inte idr efterstrivansvirt att alla RCC
ska vara ”stépta i samma form”. De férutsitts istillet utvecklas och
profilera sig utifrdn sina olika férutsittningar. Skilen f6r en tydlig
profilering ir enligt utredningen dels att utnyttja landets samlade
resurser optimalt, dels att virt land genom profilering och specialisering
av RCC kommer att bli mer konkurrenskraftigt pd den internationella
arenan.

Nir det giller samverkan kring cancervidrden inom en sjukvardsregion ir
enligt utredningen ir det centralt att rollférdelningen blir tydlig och att
resurserna utnyttjas optimalt, detta f6r att 6ka den samlade kapaciteten
och férbittra cancervirdens framtida férutsittningar 1 alla delar av
landet. RCC behdver i framtiden ta ett 6kat ansvar f6r mindre frekventa
kirurgiska ingrepp, for utveckling av mer férfinade diagnostiska metoder
och f6r att stimulera den kliniska och translationella forskningen inom
sin region. Forskningen om palliativ vird behover ocksd enligt utred-
ningen ha sin tyngdpunkt 1 nira anslutning till RCC och andra enheter
som kan bidra till att utveckla kunskapen om palliativ vrd.

I utredningen anges att RCC forutsitts ha ett omfattande nitverks-
samarbete dven utanfor sjukvirdsregionen med andra RCC bédde vad
giller forskning, utbildning och sjukvérd. I ett framtidsperspektiv
bedéms RCC ocks3 ha ett vil utvecklat samarbete med motsvarande
strukturer 1 andra linder, framfor allt inom EU-sfiren.



Slutligen lyfter utredningen fram att det inom ramen for férslaget om en
samlad cancerverksamhet finns ett tydligt behov av en férstirkning av
kunskapsutveckling och kunskapsstyrning pa canceromradet. Det
behévs en resurs som kan ta emot och virdera nya ron och ge underlag
for beslut om inférande respektive utmonstring av medicinska metoder.
Alla RCC bér dirfér enligt utredningen innehélla en stark resurs som
svarar upp mot det framtida 6kande behovet av kunskapsutveckling. I

det uppdraget ska ingd foljande uppgifter:

samverkan med den statliga kunskapsstyrningen pa canceromridet,

inklusive stéd till implementering av nationella riktlinjer.

o stdd till arbetet med nationella vrdprogram.

e samordning av det regionala vrdprogramarbetet f6r
cancersjukdomar.

e stimulera kunskapsspridning inom canceromrddet i respektive region.

e insatser for att forbittra arbetet med inrapportering av data till
nationella och regionala register {6r cancervirden.

e uppfdljning av riktlinjer och vdrdprogram fér cancervérden.

o stdd till epidemiologisk, preklinisk och klinisk forskning, resurser for
bland annat biostatistik och hilsoinformatik.

e samarbete med centrum inom andra discipliner och

kunskapsomriden.

4. Patientcentrerade kriterier

4.1 Forebyggande insatser och tidig upptackt av cancer

e RCC ska utforma och implementera en plan f6r sjukvirdsregionens

arbete med férebyggande insatser och tidig upptickt av cancer.

Bakgrund

En stor andel av insjuknandena i cancer skulle kunna férebyggas genom
livsstilsindringar. WHO bedémer att minst en tredjedel av all cancer
orsakas av riskfaktorer som gir att dtgirda och att primirprevention
erbjuder den mest betydelsefulla mojligheten att minska den framtida
sjukdomsbérdan i cancer. Enligt utredningen om en nationell cancer-
strategi behovs samlade och uthdlliga preventiva insatser dir arbetet
bedrivs mot uppféljningsbara mél. Utredningen framhéller vikten av
program for sdvil primir- som sekundirprevention.



Landstingen och regionernas existerande folkhilsoprogram ir oftast
inriktade pa livsstilsfaktorerna kost, fysisk aktivitet, rékning och
alkohol. Dessa insatser ir angeligna ocksd for att férebygga cancer. For
cancer tillkommer dessutom vissa specifika férebyggande insatser, till
exempel vaccinering mot humant papillomvirus (HPV) och begrinsning
av ultraviolett strilning.

Tidig upptickt av cancer handlar dels om screening (allmin eller
opportunistisk), dels om adekvata initiativ inom sjukvarden nir en
person soker fér symtom som kan bero pé cancer. Deltagandet 1
screeningprogram varierar idag pd ett oacceptabelt sitt mellan olika
geografiska omrdden och mellan befolkningsgrupper.

Nirmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

RCC ska utforma och implementera en l8ngsiktig plan for regionens
arbete med férebyggande insatser och tidig upptickt av cancer. Planen
ska innehilla sirskilda dtgirder for att dstadkomma 6kad jimlikhet
mellan befolkningsgrupper utifrin kon, 8lder, socioekonomiska
forhillanden och bostadsort — detta giller sdvil cancerrisk som tidig
upptickt av cancer. RCC ska f6lja upp effekterna av programmet. I de
delar det dr limpligt kan planen integreras i regionala folkhilsoprogram
som kompletteras med cancerspecifika insatser. Likasd kan upp-
féljningarna samordnas med andra uppféljningar av folkhilsoprogram.

Som utredningen om en nationell cancerstrategi framhéller, dr det
angeliget att hoja kvaliteten och effektiviteten pd befintliga screening-
program. RCC boér stddja landsting och regioner i arbetet med att
utveckla existerande screeningverksamheter till att omfatta s minga
individer som mojligt och att verksamheterna kvalitetssikras.
Cancerscreening ir ett omrdde dir nationell samordning dr sirskilt
angeligen. RCC ska dirfor via den nationella samordningsgruppen for
RCC bidra till ett gemensamt arbete kring screeningsmetoder,
screeningsverksamheternas kvalitet samt etiska aspekter pd screening.

Atgirder for att minimera f6rdrojd cancerupptickt i primirvird och
akutvird ska ocksd ingd 1 RCC:s uppgifter. I syfte att 6ka tidig upptickt
bér RCC bl.a. ta upp en dialog med primirvirden i regionen om kriterier
for remiss till den specialiserade virden vid larmsymtom som kan tyda pi
cancer.

Allt eftersom den vetenskapliga dokumentationen f6r nya metoder foér
tidig upptickt av cancer stirks, kan det blir aktuellt med nya screening-
metoder. Utifrén detta bér RCC dirfor pé lingre sikt kunna 3 wll



uppgift att 1 sjukvirdsregionen utveckla, introducera och utvirdera nya
screeningsmetoder.

4.2 Vardprocesser

e RCC skaleda och samordna sjukvirdsregionens arbete att

effektivisera virdprocesserna inom cancervirden.

Bakgrund

En vilfungerande virdkedja frin prevention till diagnostik, behandling
och rehabilitering ir av central betydelse for patienten. Att vrdkedjan
fungerar vil har 1 mdnga fall en direkt betydelse f6r utfallet av behand-
lingen i sig. Utredningen om en nationell cancerstrategi understryker att
lang tid frdn forsta kontakt med sjukvarden till diagnos, liksom vintan pa
att behandlingen ska inledas, kan innebira stor psykisk belastning for
patienten.

Utredningen anser att de vintetider (ledtider) som definierats 1
Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for brist-, kolorectal- och prostata-
cancersjukvdrd, ir anvindbara f6r att utveckla cancervirdens processer.'
For att minimera vintetiderna framhéller utredningen vikten av att
arbetet sker samlat pd nationell niv4, samt att tidsramarna bér bygga pd
kunskap och erfarenhet av vad som dr nédvindigt och rimligt med
hinsyn till den tid som behovs f6r bedomning och planering av vard.

I de flesta landsting och regioner pgir ett arbete for att {8 bittre
sammanhdllna virdkedjor inom cancervirden. I detta arbete ingr
kartliggning av vintetider och dtgirder for att dtgirda brister 1
virdkedjan. Flera landsting och regioner har ocksd system for att f6lja
vintetider i cancervrden. Till exempel har Sydostra sjukvardsregionen
nyligen redovisat vintetider till behandling f6r de flesta storre cancer-
former, inklusive jimférelser mellan de tre landstingen 1 regionen.
Systemen for vintetidsmitningar ir dock inte ensartade mellan alla
landsting och regioner i landet. Systemen ir inte heller desamma for
olika cancerformer och det dr svart att géra jimforelser ver landstings-
och regiongrinserna.

Den nationella vrdgarantin anger &vre tidsgrinser for besok i den
specialiserade virden (inom 90 dagar) och sedan pdborjad behandling
(inom ytterligare 90 dagar). Det finns ett nationellt system att mita
vintetider med lagstadgad inrapporteringsskyldighet f6r landstingen
(hilso- och sjukvardslagen 31 §).

" Socialstyrelsen 2007
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Tidsgrinserna i den nationella vrdgarantin uppfattas av sdvil patienter
som professionella féretridare som alltfér hogt satta f6r att vara tillimp-
liga i cancervdrden. I regleringsbrevet f6r 2010 fick Socialstyrelsen 1
uppdrag att finna system for enhetlig mitning av vintetider 6ver hela
landet och for olika cancersjukdomar. Inom uppdraget har Social-
styrelsen bland annat utrett mojligheterna att f6r detta indam4l anvinda
sig av uppgifter frdn kvalitetsregister, databasen Vintetider i virden och
de patientadministrativa registren. I sin rapport I vintan pd besked pekar
Socialstyrelsen pd behovet av gemensamma definitioner f6r att jim-
forelser av vintetider ska kunna bli rittvisande.? I regleringsbrevet for
2011 har Socialstyrelsen fatt 1 uppdrag att fortsitta sitt arbete med att
utveckla ett system for att folja vintetider 1 cancervirden i enlighet med
forslagen 1 rapporten.

I sin planering av verksamheterna 6éverviger nu de flesta blivande RCC
att utse processansvariga med uppgift att samordna virdprocesserna.
Beteckningarna f6r dessa personer kan vara processledare, processigare
eller processamordnare. I de bdda sjukvardsregioner som kommit lingst 1
planeringen av dessa funktioner, RCC Syd och RCC Viist, tillsitter man
20-30 regionala processamordnare, av vilka de flesta ir inriktade pd sam-
ordning inom en cancersjukdom. Det tillsitts emellertid ocksg
processamordnare f6r mer diagnosévergripande processer (till exempel
screening, psykosocialt stod och palliativ vdrd). Det finns dven exempel
pd landsting som inrittar ett mindre antal lokala processledare for de
mest vanliga cancersjukdomarna.

Ndrmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

RCC ska leda och samordna sjukvirdsregionens arbete med att
effektivisera virdprocesserna. For detta indamél kan regionala
processledare, processigare eller processamordnare tillsittas med ansvar
for att uppnd forbittrad samordning mellan olika linkar 1 hela
vardkedjan. Ur patientperspektiv ir det angeliget att processerna priglas
av littillginglighet, integritet, kontinuitet och gott bemétande.

RCC ska arbeta for korta vintetider f6r cancerpatienter och fér att
patientsikerheten stirks. RCC bor kartligga om det finns skillnader i
patientsikerhet och tillging till cancervird mellan konen eller mellan
olika socioekonomiska grupper och, om s ir fallet, utarbeta dtgirder for
att oka jimlikheten.

? Socialstyrelsen 2010
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Vid RCC ska det finnas system for att mita vintetider i olika led 1
virdprocessen. I en forsta fas bor existerande system, till exempel de
uppgifter som insamlas inom ramen fér kvalitetsregister, kunna
anvindas. Varje RCC ska ocks8 leverera uppgifter till nationella
sammanstillningar. Nir ett nationellt system {or vintetidsmitningar blir
tillgingligt, ska RCC &ta sig att snabbt implementera det i sin sjuk-
virdsregion. RCC bér tillimpa de mélnivier {6r vintetider och
virdkvalitet som planeras att utarbetas pd nationell nivd (se avsnitt 5.2
om kunskapsstyrning)

Till dess det finns ett nationellt system for att mita och jimfora vinte-
tider ska RCC {6r verksamhetsutveckling utnyttja den information om
vintetider som dnd3 finns att tillgd idag. Det kan till exempel vara
information frin patientadministrativa system och kvalitetsregister.

4.3 Psykosocialt st6d, rehabilitering och palliativ vard

e RCC ska ha en plan som tillférsikrar cancerpatienter tillgdng till
psykosocialt stéd, rehabilitering och palliativ vird av god kvalitet
inom hela sjukvirdsregionen.

e RCC skaarbeta for att stodet till nirstdende till cancerpatienter

utvecklas.

Bakgrund

Det psykosociala stédet till personer med cancer utgér en viktig del av
virdkedjan. Detsamma giller {6r rehabilitering efter behandling for
cancer. Det finns 1 Sverige enstaka férebilder med hég kompetens inom
dessa omrdden. Den allminna bild som framtonat vid dialoger med
patienter, nirstdende och professioner ir dock att det psykosociala
stodet pd manga hill ir otillrickligt eller saknas helt. Det framgar ocksd
att samma sak giller 1 friga om rehabiliteringen av cancerpatienter.

Inom den palliativa vdrden ir cancerpatienter 1 majoritet. Av utredningen
om en nationell cancerstrategi framkommer att minga av dessa patienter
1 dagsliget inte far sina behov uppfyllda pa detta omrdde. Detta trots att
mdnga rapporter och utredningar de senaste dren slagit fast att den pallia-
tiva virden ska ges hogsta prioritet.

P4 manga hill 1 landet kinnetecknas den palliativa virden av bristande
tillginglighet och skillnader i1 kvalitet. De regionala skillnaderna pa
omréddet ir patagliga. P4 regeringens uppdrag utarbetar Socialstyrelsen
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ett nationellt kunskapsstod for palliativ vrd som ska bidra till att
avhjilpa bristerna.’

Nir en individ drabbas av cancer paverkar det dven situationen for
nirstdende. Minga nirstiende till patienter med cancer upplever att de
inte blir sedda av sjukvdrden - vid de dialoger som genomférts med olika
patientorganisationer har man berittat om nirstdendes behov av
information och stéd inte tillgodoses och att nirstdendes kunskaper och
férmaga inte utnyttjas i virden.

Nirmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

RCC ska arbeta f6r att cancerpatienter har tillgdng till psykosocialt stod,
rehabilitering och en palliativ vdrd av god kvalitet inom hela sjuk-
vardsregionen. I detta ligger att RCC, 1 nira samarbete med patient-
foretridare, ska gora en inventering av tillgdngen till psykosocialt stéd,
rehabilitering och palliativ vird 1 hela sjukvirdsregionen. I inventeringen
ska ingd inte bara verksamheter med landsting/regioner som huvudmin
utan ocksd primirkommunala palliativa verksamheter. RCC ska utarbeta
ett program for att sidkra att cancerpatienternas behov pd dessa omriden
mots. I programmet ska finnas tydliga mal liksom en beskrivning av hur
malen ska foljas upp. I detta ligger ocks att RCC ska frimja ett multi-
disciplinirt arbetssitt.

I RCC:s uppgifter ska vidare ingd att utveckla stddet till nirstdende till
patienter med cancer. Det finns 1 landet forebilder for hur anhorigstodet
kan utvecklas, bdde 1 sjukvardens och i patientorganisationernas regi.
RCC bér inventera hur anhorigstodet fungerar 1 sjukvirdsregionen och
underséka om erfarenheter frin existerande forebilder kan tas tillvara 1
arbetet for att stirka anhorigstddets kvalitet 1 hela regionen.

I Socialstyrelsens nationella riktlinjer fér cancervirden finns ocksé
avsnitt om rehabiliterande insatser fér personer som behandlats fér
cancer.* Inom ramen for ett regeringsuppdrag utarbetar berérda
professioner fér nirvarande ett nationellt virdprogram f6r psykosocialt
omhindertagande av personer med cancer samt ett virdprogram for
palliativ vdrd.” I friga om palliativ vird kommer det kommande
nationella kunskapsstddet att ge stdd for utveckling av lokala och
regionala vdrdprogram. RCC har en viktig roll 1 arbetet med att

* Regeringsbeslut 2009-11-26 (S2007/449/HS)

* Nationella riktlinjer fér brost-, kolorektal- och prostatacancervird, Socialstyrelsen
2007, samt Nationella riktlinjer {6r lungcancervard, Socialstyrelsen 2010.

* Regeringsbeslut 2010-10-21 (S2010/7559/HS).
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implementera riktlinjerna och vdrdprogrammen inom omrddena
psykosocialt stéd, rehabilitering och palliativ vird. Dir merparten av den
palliativa virden utférs av primirkommunerna, bor RCC etablera
samarbete med kommunerna.

Kontaktpersoner eller kontaktteam har en viktig funktion for att ge

patienter med cancer adekvat psykosocialt stod. RCC:s roll for att stodja
denna verksamhet beskrivs nedan under avsnitt 4.4.

4.4 Patientens stillning i cancervarden

RCC ska arbeta for att:

e en individuell skriftlig virdplan tas fram for varje cancerpatient,

e cancerpatienter fir stdod frin en kontaktsjukskoterska eller
motsvarande kontaktperson,

e patientrapporterade uppgifter samlas in och anvinds i arbetet med
att utveckla cancervirden,

o kunskapen om patientens ritt till férnyad bedémning ékar bland
hilso- och sjukvirdspersonalen och att berérda cancerpatienter fir
information om denna ritt.

Bakgrund

I utredningen om en nationell cancerstrategi anges ett antal
evidensbaserade strategier for att stirka patientperspektivet i
cancervdrden. Strategierna handlar om att:

o ge riktad patientinformation vid viktiga nyckeltidpunkter under
sjukdomsforloppet,

e erbjuda patienter konkreta valmojligheter betriffande vard och
behandling,

o gerdd och stod for egenvird,

o skapa systematisk dterféring av patientupplever genom regelbundna
enkitundersékningar, samt

e engagera patientrepresentanter i beslut rérande cancervirdens
utformning och utveckling.

Utifrdn detta foreslér utredningen en rad insatser for att stirka
patientens stillning i cancervdrden. Dessa handlar om att forbittra
informationen mellan patient och virdgivare, att genomfora insatser for
att minska ledtider, att stirka uppféljning och utvirdering ur ett
patientperspektiv, att forbittra ledning, styrning och verksamhets-
utveckling i cancervdrden, samt att initiera forsoksverksamheter fér en
patientfokuserad och sammanhillen virdkedja.
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Vissa av utredningens insatser genomfors inom ramen for uppdrag till
Socialstyrelsen och de 6verenskommelser som staten triffat med
Sveriges Kommuner och Landsting pd canceromridet.® Andra f6rslag
omfattas av andra kriterier 1 denna PM.

Nirmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

En patient som ir vilinformerad och ir delaktig i behandlingen kinner
sig tryggare och far en bittre livskvalitet. RCC ska dirfér arbeta for att
en individuell skriftlig virdplan tas fram for varje cancerpatient. Det
innebir t ex att RCC utvecklar system for hur cancervirden 1 sjuk-
vardsregionen kan arbeta med virdplaner. Viktiga delar nir en virdplan
utformas ir naturligtvis patientens deltagande och medinflytande och att
alla relevanta delar av vdrdkedjan ticks in. For att patienten ska kunna
delta aktivt 1 virdplaneringen krivs god information om vilka behand-
lingsalternativ som star till buds. Detta giller inte bara den medicinska
behandlingen utan ocks3 t ex cancerrehabilitering och palliativ vird.

Sedan 2010 finns en lagstadgad ritt till fast virdkontakt om s& behovs
eller patienten begir det. I linje med detta foresldr utredningen om en
nationell cancerstrategi att varje patient ska f en fast kontaktperson pd
den cancervirdande kliniken. Syftet ir att férbittra informationen och
kommunikationen mellan patienten och virdgivaren och att stirka
patientens mojligheter till delaktighet 1 virden. Kontaktpersonen har
ocksd en viktig roll 1 att se till att virdkedjan fungerar som planerat for
den enskilda patienten. Utifrin detta ska RCC arbeta f6r att alla cancer-
patienter fir stod frin en kontaktsjukskoterska eller motsvarande
kontaktperson. Denna fasta kontakt med sjukvirden bér etableras redan
1 anslutning till att diagnosen stills och sedan fortgd under hela den
fortsatta vdrdprocessen.

For att kunna utveckla cancervdrden ir det viktigt att patienters
upplevelser och synpunkter samlas in och sammanstills. RCC ska dirfor
arbeta for att patientrapporterade uppgifter samlas in och anvinds i
arbetet med att utveckla cancervirden. I detta ligger att RCC bér
stimulera att kvalitetsregistren pd canceromridet till att dven innefatta
patientrapporterade uppgifter om till exempel funktion, hilsorelaterad
livskvalitet och n6jdhet med virden. Aven specifika biverkningar

¢ Annu bittre cancervird. Overenskommelse 2010-12-17 mellan staten och Sveriges

Kommuner och Landsting om insatser inom ramen f6r den nationella cancerstrategin.
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relaterade till cancerbehandlingen kan ingd. En viktig férutsittning ir att
det sker en nationell samverkan inom detta omride.

Patienter med livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom har en ritt att
under vissa férutsittningar begira en férnyad medicinsk bedémning,
ndgot som fo6ljer av 3 a § 1 hilso- och sjukvérdslagen (1982:763). Inom
cancervirden finns pd minga hdll god kinnedom denna ritt. Det finns
dock exempel pd otillrickliga kunskaper vad ritten innebir samt brister 1
hur patienterna informeras om denna ritt. RCC ska dirfor arbeta for att
kunskapen om patientens ritt till f6rnyad bedémning dkar bland hilso-
och sjukvirdspersonalen och att berérda cancerpatienter fir information
om denna ritt. I detta kan ocks3 ligga att RCC samarbetar med 6vriga
RCC for att utveckla former f6r hantering av patienters 6nskemil om
férnyad bedémning.

5. Kriterier gdllande utbildning, kunskapsstyrning och
forskning

5.1 Utbildning och kompetensférsorjning

e RCC ska utforma och implementera en utbildnings- och

kompetensforsorjningsplan f6r sjukvirdsregionens cancervard.

Bakgrund

Som utredningen om en nationell cancerstrategi framhiller, rdder det
inom minga omriden av cancervirden en obalans i tillgdngen pd
arbetskraft. Samtidigt finns det tecken pd att befintlig arbetskraft inte
anvinds pd ett optimalt sdtt och att beredskapen for framtiden dr
otillricklig. Dessa problem riskerar att forvirras 1 takt med att
cancerprevalensen dkar.

Till detta kommer att kunskapsutvecklingen ir ytterst dynamisk inom
canceromrddet. For att svensk cancervird ska fortsitta att hilla hog
standard fordras att vrdens personal kontinuerligt tillignar sig ny
frontlinjekunskap. Som framhalls i utredningen om en nationell
cancerstrategi krivs langsiktig planering, kreativa 16sningar och nya
arbetssitt for att sikra en god framtida tillgdng pd kunskap och
kompetens i cancervérden.
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Ndrmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

En av de centrala uppgifterna f6r RCC ska vara att, tillsammans med de
deltagande landstingen och regionerna, ansvara fér kompetens-
férsoérjning samt f6r vidareutbildning av hilso- och sjukvardspersonal
inom canceromridet. For detta ska RCC utforma och implementera en
utbildnings- och kompetensférsorjningsplan f6r sjukvirdsregionen.

I arbetet med planen ska ingd att kartligga det 18ngsiktiga personal-
behovet inom sjukvirdsregionens cancervérd. I arbetet ingdr ocksa en
oversyn av arbetsférdelningen mellan olika professioner i cancervarden.
Genom planen ska den l3ngsiktiga tillgdngen pd kvalificerad personal
inom sjukvirdsregionens cancervard sikras.

Utbildningsuppgiften ska inte bara gilla personal inom den specialiserade
cancervirden. RCC ska ocks3 ha ett samordnande ansvar {6r att primir-
virdens personal far fortbildning i cancerprevention, tidig upptickt av
cancer, lingsiktig uppféljning, behandling och stéd for patienter som
haft eller lever med cancer samt palliativ vrd. RCC bér ocksd kunna 3
en viktig roll i kommunernas arbete med att utbilda inom psykosocialt
stod och palliativ vdrd. For att nd ut till hela sjukvardsregionen ir
distansutbildning limplig — det finns numera flera exempel finns pa
vilfungerande svenska distansutbildningsprogram inom cancervirden.

Patientorganisationer inom canceromradet framhéller det stora behovet
av utbildning for patienter och nirstdende. Manga av patient-
organisationerna har stddprogram for personer som drabbats av cancer
och deras nirstdende. Behovet av utbildning ir sirskilt stort f6r de
medlemmar som ir engagerade i stddverksamheterna och man foérutser
att RCC ska samordna sddana utbildningar. Det bor ocksd vara en
uppgift for RCC att sikra att patienter fir information om de patient-
féreningar som kan vara aktuella for den enskilda patienten.

5.2 Kunskapsstyrning

e RCC ska delta i arbetet med nationella riktlinjer och vid behov
utarbeta regionala virdprogram.

e RCC ska stddja att nationella riktlinjer och vardprogram och annan
frontlinjekunskap inom cancervirden implementeras 1 hela
sjukvirdsregionen. Detta innefattar den regionala implementeringen
av kommande nationella mélnivier.

e RCC ska arbeta for att nationella kvalitetsregister anvinds for

cancervirdens verksamhetsutveckling.
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Bakgrund

Utredningen om en nationell cancerstrategi anfor att kunskapsstyrning
innefattar ett system av interaktion mellan inblandade aktérer,
exempelvis professioner, universitet och hogskolor och statliga
myndighet. Utredningen framhéller att det finns en rad generella
problem med kunskapsstyrningen 1 sjukvirden, dir canceromridet trots
arbetet vid regionala onkologiska centrum (ROC) inte tycks utgora
nigot undantag. Utredningens slutsats ir att det finns uppenbara
otydligheter pd omridet liksom vissa strukturella problem.

Det finns siledes en betydande forbittringspotential f6r kunskaps-
bildning samt kunskapsspridning inom cancervirden. En viktig del av
denna kunskapsstyrning dger rum p& den regionala nivin. Utredningen
pekar pd att det handlar om att férbittra samordningen och att 8stad-
komma en tydligare rollférdelning mellan olika aktorer pa de olika
nivderna. Dessutom behovs, enligt utredningen, en starkare integration
mellan forskningsmiljéer, utvecklingsaktiviteter och klinisk verksamhet.

Vid en workshop 1 oktober 2010, dir samtliga blivande RCC var
representerade, ridde samsyn om behovet av mélnivier inom centrala
delar av cancervdrden. Avsikten med mélnivier ir att de ska verka
kvalitetsdrivande, att de fér patienter och medborgare ska innebira en
form av kvalitetsdeklaration samt att de ska bidra till att minska
kvalitetsskillnader mellan sjukhus och mellan landsting och regioner. Det
ridde ocksd samsyn kring att vissa mélnivier borde sittas pd nationell
nivd. Idag har flera landsting och regioner satt malniver for vissa delar av
cancervarden. Till exempel finns mélniver for vintetider eller andel
patienter som registreras 1 nationella kvalitetsregister. Det finns ocksd
virdprogram, till exempel f6r brostcancer, dir milnivier anges.

I Socialstyrelsens nationella riktlinjer f6r cancervird anges ett antal
kvalitetsindikatorer, vilka anses vara antingen etablerade eller under
utveckling.” Det ir limpligt att vissa centrala kvalitetsindikatorer
kompletteras med nationella milnivder. Socialstyrelsen éverviger for
nirvarande denna mojlighet och arbetet kommer att ske i nira samarbete
med RCC. Milnivierna kommer, i likhet med kvalitetsindikatorerna i
ovrigt, att ha formen av rekommendationer till huvudminnen.

” Nationella riktlinjer for brést-, kolorectal- och prostatacancervird, Socialstyrelsen

2007, samt Nationella riktlinjer for lungcancervird, Socialstyrelsen 2010.
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Ndrmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

RCC ska ha en samordnande roll nir det giller sjukvardsregionens
kunskapsstyrning inom canceromrddet. RCC ska stddja arbetet med att
implementera nationella riktlinjer, nationella vdrdprogram och front-
linjekunskap inom cancervarden 1 hela regionen. Funktionen ska ocksd
stddja att det vid behov utarbetas regionala vrdprogram inom cancer-
omrddet. Om det dr limpligt kan funktionen samordnas med regionens
kunskapsstyrning inom 6vrig hilso- och sjukvird, inklusive likemedels-
kommittéerna I RCC:s uppgifter ska ocks3 ingd att delta i det nationella
arbetet med att ta fram riktlinjer, virdplaner och system f6r uppféljning
och dterkoppling till virden.

Till RCC:s uppgifter hor dven att arbeta f6r att nationella kvalitets-
register (inklusive registret for palliativ vdrd) anvinds f6r verksamhets-
utveckling inom cancervirden. Det innebir att RCC ska verka for att
samtliga berérda enheter rapporterar till de nationella kvalitetsregister
som ror cancervirden. For att utveckla cancervirdens kvalitet ska RCC
ansvara for att det finns en systematisk terkoppling till enheterna,
inkluderande 6ppna jimférelser mellan landsting och/eller behandlande
sjukhus fér §tminstone de vanligast férekommande cancerformerna. I
den mén Socialstyrelsen och SKL genomfér 6ppna jimférelser som ror
cancervirden, ska RCC stddja detta arbete. For dessa indamal ska det
vid RCC finnas en funktion som stédjer insamlingen av uppgifter till de
nationella registren och bearbetar data pd motsvarande sitt som ROC
gor idag.

RCC ska tillse att man i1 cancervirden anvinder kvalitetsindikatorer,
vilka kan vara de som anges i de nationella riktlinjerna och i nationella
eller regionala virdprogram. Inom vissa omrdden kommer nationella
mélnivier att knytas till kvalitetsindikatorerna. RCC ska stédja
implementeringen av kommande nationella milnivier.

5.3 Klinisk cancerforskning och innovation

e RCC ska arbeta for att stirka den kliniska cancerforskningen 1
regionen och i landet och for att vetenskapliga framsteg snabbt
kommer cancerpatienter till del.

e RCC ska utveckla strukturer fo6r samarbete med akademisk
forskning och den forskande industrin samt frimja innovationer i

o
cancervirden.
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Bakgrund

Under perioden 2010 — 2012 gors en sirskild satsning pé strategisk
forskning inom canceromridet. Detta f6ljer av de f6rslag som regeringen
lagt fram 1 propositionen Ett lyft for forskning och innovation (prop.
2008/09:50). Samtidigt gors satsningar pd molekylir biovetenskap och
epidemiologisk forskning, som direkt eller indirekt ir av betydelse for
canceromridet.

Dessa utokade resurser bedéms dock av utredningen om en nationell
cancerstrategi inte fd avgorande betydelse for att dstadkomma néd-
vindiga samlade effekter. Dagens kliniska cancerforskning stiller hoga
krav pd medverkan frin flera discipliner, samtidigt som den 6kande
komplexiteten inom forskningen kriver tillrickligt stora patientunderlag.
Utredningen framhéller att universiteten och den medicinska industrin
bér anstringa sig for att ge cancerforskare fullgoda forutsittningar samt
att RCC ullsammans med universitetssjukhusen bor utgora ett nav fér
att stédja ett translationellt angreppssitt i den framtida utvecklingen.

Under de dialoger som genomférts med aktdrer inom cancervirden har
det ofta framforts att det 1 Sverige ir alltfor omstindligt att genomféra
kliniska prévningar och andra kliniska studier, vare sig de ir initierade av
akademiska forskare eller industrin. Godkinnande krivs frin flera
myndigheter samtidigt som férhandlingarna med deltagande kliniker och
sjukhus ofta ir komplicerade och drar ut pd tiden. For att forenkla
arbetet med kliniska prévningar hiller det nu pd att etableras enheter f6r
kliniska prévningar i flera av sjukvirdsregionerna. Syftet ir att forskarna
och industrin ska ha en enda, smidig ingdng till sjukvirden, samtidigt
som arbetet med att {3 tillstdnd frin de berérda myndigheterna sam-
ordnas. Problemen kring att introducera innovationer 1 sjukvirden har
belysts i dokumentet Innovationer i virden, hinder och incitament,
framtaget i ramen for det arbete som utférts av Delegationen f6r
samverkan inom den kliniska forskningen®.

Ndirmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

RCC ska arbeta f6r att stirka den kliniska cancerforskningen i regionen
och ilandet. RCC ska ocks3 utveckla strukturer f6r samarbete med
universiteten/hdgskolorna och den forskande industrin samt frimja
innovationer i cancervirden. I processigar/processledaruppdraget (se

8 Gestrelius S. Innovationer i1 virden, hinder och incitament.
http://www.sou.gov.se/samverkanklinforsk/pdf%2016%20dec/Innovationer%20i%20v
%C3%A5rden,%20hinder%200ch%20incitament%20Gestrelius%202009.pdf
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avsnitt 4.2) bor ingd uppgifter dven inom FoU-omridet. Hur respektive
RCC avser att utveckla sin forskningsprofil bér anges 1 den strategiska
plan som behandlas nedan 1 avsnitt 6.2.

RCC bér 1 forsta hand arbeta med klinisk forskning 1 bred mening, dvs.
forskning inom biomedicin, omvirdnad, rehabilitering, psykosocialt
stdd, klinisk epidemiologi, etc. Att frimja sddan translationell forskning
som involverar patienter bor tydligt ingd 1 RCC:s uppdrag. Det ir upp
till varje RCC att bestimma om man 6nskar integrera dven grund-
forskning inom canceromrédet.

RCC bor &ta sig att, tillsammans med universitet och hégskolor inom
sjukvdrdsregionen, frimja bide nationell och internationell forsknings-
samverkan. Forskning och forskarutbildning ir iven omrdden som ir
sirskilt [impade fo6r samverkan mellan flera RCC. For storre veten-
skapliga cancerstudier ir det mest indama&lsenligt att en samordning sker
over hela landet, liksom det dr en RCC-angeligenhet att frimja
internationellt forskningssamarbete. RCC ska dessutom verka for
nationell samordning av stérre infrastruktursatsningar, t ex nir det giller
informatikutveckling inom cancerforskningen och uppbyggnad av
biobanker kopplade till kvalitetsregistren p& canceromréidet.

Inom RCC bér det skapas en funktion som bevakar att, dir s8 ir
relevant, alla cancerpatienter i sjukvirdsregionen ges mojlighet att delta 1
kliniska studier.

Nir enheter for kliniska provningar i sjukvirdsregionerna nu etableras,
ska RCC utnyttja de mojligheter till samordning som dirmed éppnar sig
ocksd for cancerforskningen. RCC bér verka for att det utformas en
regiondvergripande organisation for kliniska préovningar, vare sig de dr
initierade av hilso- och sjukvirden, akademin eller industrin. RCC ska
vidare arbeta f6r att kliniska prévningar genomférda i Sverige ska vara av
yppersta vetenskapliga kvalitet. For att studierna ska omfatta tillrickligt
manga patienter krivs ofta samarbete med andra RCC eller p& nationell
eller internationell niva.

RCC bér utnyttja de konkurrensfordelar som erbjuds 1 Sverige genom
tillgdngen till register som till exempel hilsodataregistren, kvalitets-
registren samt SCB:s register. I detta avseende finns redan en god grund 1
den forskning som dr knuten till dagens regionala onkologiska centra
och till de manga kvalitetsregistren inom canceromridet.

Att framsteg inom klinisk cancerforskning snabbt kommer patienter till
del dr en viktig uppgift f6r RCC. Inférandet, liksom utménstringen av
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forlegade metoder, ska bygga dokumenterade metoder for
implementering. Men hir beh6vs ocksd implementeringsforskning som
utgdr frdn den svenska cancervirdens sirskilda forutsittningar.

Till RCC:s uppgifter hor att frimja innovationer i cancervirden, t ex
genom ett sirskilt innovationsprogram. Innovationerna kan gilla
produkter eller processer, ofta inom biofarma, medicinteknik eller
diagnostik, men ocks8 betriffande organisationsmetoder. I
Delegationens for samverkan i den kliniska forskningen dokument
Innovationer i varden, hinder och incitament finns en rad forslag pa hur
innovationsklimatet i virden skulle kunna férbittras. Dit hér t ex "living
labs”, ”innovationsslussar”, riktade innovationsupphandlingar m.m.

RCC ska se till att internationell frontlinjekunskap bevakas och tillimpas
i regionens cancervird pd ett strukturerat sitt sd att nya evidensbaserade
metoder snabbt kommer cancerpatienter till del (ordnat inférande”).
Nir nya metoder infors bor deras effekter 1 rutinsjukvirden utvirderas -
kvalitetsregistren dr hir naturliga samarbetspartners.

6. Kriterier gidllande RCC:s organisation

6.1 Ledningsfunktion, RCC-samverkan och uppf6ljning av
cancervardens kvalitet

e RCC ska ha en tydlig ledningsorganisation med stark férankring i
landstings- respektive regionledningarna i sjukvardsregionen.

e RCC ska samverka med andra RCC.

e RCC ska ha system f6r uppféljning av cancervirdens kvalitet.

Bakgrund

I utredningen om en nationell cancerstrategi anges att ett problem med
den svenska cancervirden ir att den ir s komplex. Denna beskrivning
har bekriftats 1 de dialoger som forts med patientféretridare, med-
arbetare och beslutsfattare inom cancervirden. For att uppnd de
strategiska mdl som betinkandet sitter upp finns behov av ett samlat
grepp pé cancervirden. Inrittandet av RCC innebir att en delvis ny
organisationsprincip presenteras i svensk hilso- och sjukvard.

Att RCC etableras innebir 1 sig inte att den nuvarande sjukvards-
strukturen inom landstingen/regionerna bryts upp. Det mesta talar i
stillet for att cancervirden, tminstone under de forsta dren med RCC,
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kommer att bedrivas inom ett antal olika kliniker. M&nga patienter med
cancer kommer ocksd att omhindertas 1 primirvarden. I varje RCC ingdr
flera huvudmin. Fér att kunna samordna och utveckla cancervirden
under dessa forutsittningar stills sirskilda krav pd RCC:s lednings-
organisation.

I betinkandet om en nationell cancerstrategi framhalls att varje RCC har
behov av ett utvidgat samarbete inte bara med andra sjukhus och vird-
enheter inom sin region, utan ocksi med andra RCC. I betinkandet
pekas ocksd pd behovet av att varje RCC kan utveckla specifika profil-
omriden, vilket naturligtvis dven det kan stilla stora krav pd samverkan
RCC emellan for att uppnd en indamalsenlig uppdelning av ansvaret fér
diagnostik och behandling av cancer. Det ir sledes viktigt att det finns
ett vil fungerande samarbetsorgan som innefattar samtliga de sex RCC
som etableras.

I den nationella cancersamordnarens dialoger med patientféretridare har
man frin patienthdll framhllit vikten av att patientinflytandet i RCC blir
reellt. Frin patientorganisationerna har man ocksd betonat vikten av att
personer som aktivt deltar i RCC-arbetet fir utbildning och rimlig
ersittning for sina insatser.

Ndrmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

Varje RCC ska ha en tydlig ledningsorganisation med stark férankring i
landstings- respektive regionledningarna i sjukvirdsregionen. Respektive
RCC-organisation bor innefatta samtliga komponenter 1 sjukvards-
regionens cancervird. Det innebir att organisationsstrukturen for
respektive RCC sannolikt kommer att utformas olika med hinsyn till
olika regionala férutsittningar. Ett gemensamt krav ska dock vara att
ledningsfunktionen har ett distinkt mandat, vilket bland annat innebir
att rollférdelningen gentemot landstingens och regionernas linje-
organisationer (och i1 férekommande fall bestillarorganisationer) ska vara
tydlig.

Ledningsorganisationen kan utgéras av en styrelse eller styrgrupp samt
en exekutiv chefsfunktion. Den som innehar chefsfunktionen bér ha
dokumenterad f6rméga att leda virdens samordning och utveckling och
vara pddrivande f6r forsknings- och innovationsverksamheten.

Utredningen om en nationell cancerstrategi pekar p8 att
patientforetridare bor f8 nya méjligheter att delta i planering och
utformning av cancervdrden. Hur detta deltagande organiseras kan skilja
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sig mellan olika RCC. Men ett gemensamt krav ska vara att foretridare
for cancerpatienter och nirstdende finns féretridda inom RCC:s
organisation 1 beslutande eller ridgivande organ. Med hinsyn till vikten
av samarbete mellan forskning och verksamhet ska dven foretridare for
akademisk forskning vara féretridda.

Som beskrivits ovan ir det angeliget att ett RCC samverkar med 6vriga
RCC ilandet. I det aktuella kriteriet ingdr dirfér ett krav pd sddan
samverkan. Samverkan kan ske genom deltagande 1 den nationella
samordningsgruppen fér RCC som nu etableras.

For cancervird liksom f6r annan vard ir det viktigt att kvaliteten f6ljs
upp. RCC ska dirfor ha ett system for uppféljning av cancervirdens
kvalitet och uppféljningen ska kunna géras verksamhets- och klinik-
overgripande utifrdn ett patientperspektiv, dir bl.a flédesprocesser {6ljs.
Ett sitt att folja upp kvaliteten ir att utnyttja de nationella kvalitets-
registren, dir hogt deltagande (hog tickningsgrad) och system for
dterkoppling till sjukhusen kommer att vara centrala komponenter.

Av sirskild vikt dr att det integrerat med uppfoljningssystemet, eller

fristdende, finns mitningar och utvirderingar f6r uppfoljning av:

¢ utbildningsbehov och utbildningskvalitet

o effekterna av forebyggande insatser (till exempel gillande
levnadsforhillanden som kan leda till cancer)

e screeningprogram for cancer

e vintetider i olika led av cancervirden

o eventuella skillnader i tillgdng till vird utifrdn kén, 8lder,
socioekonomisk bakgrund eller bostadsort

e hur beslut om nivdstrukturering efterlevs

Nir det giller RCC:s uppgifter inom klinisk forskning och innovation,
ska uppféljningar ske i nira samarbete med universiteten/hdgskolorna

6.2 Utvecklingsplan fér cancervarden i sjukvardsregionen

e RCC ska utarbeta en strategisk utvecklingsplan fér cancervdrden i

sjukvdrdsregionen.

Bakgrund

Svensk cancervérd stdr infér en rad utmaningar, en slutsats som inte
minst utredningen om en nationell cancerstrategi lyfter fram. Redan den
forvintade 6kningen av cancerprevalensen, det vill siga antalet personer
som lever med cancer, férvintas 6ka belastningen pd virden. Existerande
kunskap miste dirfor tillimpas bittre 1 alla led 1 cancervirden, frin
prevention, éver diagnostik, behandling, psykosocialt stod och
rehabilitering till palliativ vird. Nir nya framsteg gors inom den kliniska
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cancerforskningen méiste patienterna snabbt {4 tillgdng till land-
vinningarna.

Ett 6vergripande mal ir att cancervirden ska vara av likvirdig och hog
kvalitet 6ver hela landet. Det finns dock patagliga skillnader mellan
sjukvirdsregionerna nir det giller sjukvirdens organisation, befolknings-
struktur och tillgdng till specialistvird m.m. Utéver de nationella initiativ
som den nationella cancerstrategin genererat finns det av den anled-
ningen behov av att dven regionala strategiska utvecklingsplaner tas fram
for cancervirden 1 sjukvirdsregionerna.

Ndrmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

P4 motsvarande sitt som det nu finns en nationell cancerstrategi, ska
RCC ha en strategisk utvecklingsplan fér cancervirden 1 sjukvards-
regionen. Med hinsyn till de skilda férutsittningar som finns mellan
sjukvardsregionerna miste utvecklingsplanen baseras pa de specifika
utmaningar som finns i respektive region.

Planen ska utgora grunden for RCC:s langsiktiga arbete med fore-
byggande insatser, cancervdrd, utbildnings- och kompetensfrigor samt
forsknings- och innovationsfrgor. I planen ska beskrivas om RCC avser
att utveckla egna specifika profilomriden och hur man avser att utveckla
sin forskningsprofil. I planen ska ocks beskrivas lingsiktiga strategier
for samarbete med andra RCC gillande till exempel virden av patienter
med sillsynta eller sirskilt svirbemistrade cancersjukdomar. Planen bor
dven omfatta frigor som ror hur regionens RCC avser att samarbeta pd
nationell nivd och delta i internationella samarbeten.

6.3 Nivastrukturering

e RCC ska utarbeta en plan for nivdstrukturering av cancervirden i

sjukvdrdsregionen och stddja arbetet med att implementera planen.

Bakgrund

I betinkandet om en nationell cancerstrategi uttalas att en tydlig svaghet
med den svenska cancervirden ir att den ir s splittrad. Det giller inte
bara att manga virdenheter ir involverade i1 cancervirden, utan ocks3 att
behandlingarna utférs pi minga olika stillen. Stor erfarenhet hos hela
virdteamet av kirurgiska ingrepp, medicinska behandlingar, stril-
terapeutiska dtgirder respektive rehabiliteringsinsatser bidrar till att hilla
cancervirdens kvalitet hég. Utredningen bedémer dirfor att det krivs en
tydligare ansvarsuppdelning mellan sjukhusen inom varje sjukvirds-
region for att uppnd en tillricklig koncentration av sivil patienter som
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resurser. De verksamheter som sirskilt kriver koncentration till firre
enheter ir avancerade ingrepp och terapier, ovanliga cancerformer och
sddan behandlig som kriver mycket kostsam teknologi.

Nir det giller den mest hogspecialiserade vrden bedémer utredningen
att endast universitetssjukhusen har adekvat kompetens inom flera
sammanhingande omriden for att bedriva sidan vard. Vidare kriver den
kliniska forskningen stora befolkningsunderlag och tillrickligt stora
patientgrupper, behov som kan tillgodoses antingen genom samordning
mellan sjukhusen eller genom att virden koncentreras till ett mindre
antal sjukhus. Av kompetensskil och ekonomiska skil médste tunga
investeringar begrinsas till ett mindre antal centrum. Dirfér behévs det,
enligt utredningen, en férdelning universitetssjukhusen emellan av
behandling av ovanliga och sirskilt svirbemistrade cancersjukdomar. De
nationella aktdrerna diskuterar for nidrvarande méjligheterna till sddan
samordning, dir Rikssjukvirdsnimnden och det nya samarbetsorganet
féor RCC skulle vara involverade.

Det finns 4tskilliga exempel pd pigdende nivdstrukturering i svensk
cancervard. Detta giller frimst kirurgisk behandling, dven om det finns
exempel som ror strilbehandling. Exemplen handlar emellertid oftast om
ett begrinsat antal landsting eller regioner eller enstaka cancerformer.
Vid flera av de storre sjukhusen pdgdr ocksd en koncentration till firre
operatdrer vid kirurgiska ingrepp mot cancer.

Nirmare om kriteriet och RCC:s uppgifter

Mot bakgrund av vad som anférts ovan ska varje RCC ha en plan for
nivdstrukturering av cancervirden inom sjukvirdsregionen. Planen ska
innehilla beslutsunderlag for nivdstrukturering. Den ska leda fram till en
beskrivning om vilka cancersjukdomar som ska behandlas var i regionen
med olika kirurgiska, medicinska, strdlmedicinska och rehabiliterings-
medicinska metoder. Planen bor vidare omfatta arbetsférdelningen inom
regionens sjukhus sd att virdinsatser, som till exempel operativa ingrepp,
utférs av personal som har stor erfarenhet av behandlingen. Aven
diagnostiska metoder kan ing3 i1 nivdstruktureringen och dirmed om-
fattas av planen. Primirvardens roll i cancervirden ska definieras.

For alla storre cancerformer ska RCC i planen definiera de patient-
volymer. kompetenser, tekniska utrustningar och andra faktorer som
krivs for vard av hog kvalitet. De mindre vanliga cancerformer som ska
behandlas vid ett enda centrum i sjukvardsregionen ska ocksd framgs av
planen. Planen ska dessutom innehélla en beskrivning av vilka behand-
lingar eller diagnostiska metoder som ska genomféras utanfor regionen.



26

I det arbetet bor samtliga RCC samarbeta éver regiongrinserna. Planen
ska ocksd ta upp vird limpad f6r decentralisering jimfort med dagens
arbetsfordelning.

Det bor sirskilt pdpekas att nivdstrukturering inte alltid behéver
innebira att vdrden koncentreras till de storsta sjukhusen. For andra
sjukdomsgrupper, till exempel ortopediska sjukdomar, finns modeller
dir virden samlats vid mindre, profilerade sjukhus.

RCC ska vidare, 1 nira samarbete med de sjukhus och kliniker som
berérs, stddja arbetet med att implementera planen fér nivdstrukturering.
Det kan till exempel ske genom uppféljning av direktiv som utfirdats av
landstings- eller regionledningar. Oppna redovisningar av exempelvis
behandlingsvolymer 1 forhillande till planen kan ocksd vara en del 1
implementeringsarbetet. I regionens nivdstruktureringsarbete bor
givetvis ingd konsekvensbedémningar, t ex vad en omférdelning av
cancervirden innebir for andra delar av sjukvarden.

Som en del av RCC:s arbete med nivastrukturering ska det finnas ett
system for multidisciplinira vrdplaneringskonferenser inom sjukvards-
regionen. Det innebir att det vid samtliga sjukhus i regionen som
behandlar patienter med cancer ska finnas teknik som méjliggor
konferenser via link dir patienter med komplicerade eller mindre vanliga
cancersjukdomar kan bedémas 1 samarbete med ledande experter i eller
utom regionen. I arbetet ska ocksd ingd att utveckla formerna fér multi-
disciplinira virdplaneringskonferenser inom de storre sjukhusen.

7. Tidplan for etableringen av RCC

For att en verksamhet ska betecknas som ett RCC ska den utmirkas av
de kriterier som presenteras 1 denna PM. Det innebir att ett RCC i
princip inte ir fullt etablerat forrin alla kriterier dr uppfyllda. Men
arbetet med att bygga upp ett RCC ir en omfattande process. Som
nimnts ovan innebir inrittandet av sex RCC att en delvis ny organisa-
tionsprincip presenteras i svensk hilso- och sjukvird. Kriterierna i denna
PM spinner vidare 6ver stora delar av cancervirdens organisation och
innehll och ett RCC kommer inte att kunna uppfylla alla kriterier redan
frdn borjan.

Utifrin de synpunkter som framkommit vid méten med olika
intressenter inom svensk cancervird bér RCC-kriterierna kunna vara
uppfyllda enligt f6ljande tidplan. Varje RCC bestimmer sjilvt sin start-
tidpunkt, vilken ska rapporteras till Socialstyrelsen, senast 1 samband
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med ansékan om 2012 &rs projektmedel. Givetvis kan ett RCC vilja att

uppfylla RCC-kriterierna snabbare in denna tidsplan.

Vid RCC-starten

Det finns en projektplan och en projektorganisation for att etablera
RCC.

Ett dr efter RCC-starten

En RCC-organisation ir uppbyggd (kriterium 6.1).

Ett regionalt program finns f6r cancerprevention och tidig upptickt
av cancer (kriterium 4.1).

Arbetet med att effektivisera vdrdprocesserna pagér (kriterium 4.2)

Regionens resurser for psykosocialt stdd, cancerrehabilitering och

palliativ v3rd har inventerats (kriterium 4.3)

Det finns en beskrivning av hur patientens stillning ska stirkas och
RCC:s arbete pd detta omrdde har inletts (kriterium 4.4).

Arbetet med ett program fér utbildning och l3ngsiktig kompetens-
forsérjning har paborjats (kriterium 5.1)
En organisation f6r regionens kunskapsstyrning inom cancervirden

finns pa plats (kriterium 5.2)

Det finns en plan {6r hur klinisk forskning och innovation inom
regionens cancervard ska stirkas, utarbetad 1 samarbete med
universitet/hdgskolor 1 sjukvirdsregionen (kriterium 5.3).

Twd dr efter RCC-starten

Det finns en lingsiktig utvecklingsplan {6r regionens cancervérd,

beslutad av landstings/regionledningar (kriterium 6.2)

Det finns en plan for nivdstrukturering, beslutad av lands-
tings/regionledningar (kriterium 6.3)

Det finns en plan {6r psykosocialt stod, rehabilitering och palliativ
vard av god kvalitet 1 hela regionen och arbetet med att implementera

planen har inletts(kriterium 4.3)

Ett program for utbildning och lingsiktig kompetensférsorjning har
beslutats och implementeringen av programmet har inletts (kriterium

5.1)
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Tre dr efter RCC-starten

e Det regionala programmet fér cancerprevention och tidig upptickte
av cancer ir till stora delar genomfort och det finns system for upp-

foljning av programmet (kriterium 4.1)

e En organisatorisk struktur som stirker klinisk cancerforskning och

innovation finns p4 plats (kriterium 5.3).

Fyra dr fran RCC-starten

o Effektiviseringsarbetet ir genomfort f6r samtliga storre

virdprocesser (kriterium 4.2).

e Nivastruktureringsplanen ir genomférd (kriterium 6.3).
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Under RCC-arbetets initiala fas inhimtades synpunkter fran en ling rad

beslutfattare samt foretridare for patienter, vdrdprofessioner,

universiteten, Cancerfonden m fl organisationer 1 sdvil dvergripande som

mer detaljerade frigor kring RCC-kriteriernas utformning.

Under november 2010 — januari 2011 har sedan en rad strukturerade

dialoger hillits dir utgdngspunkten varit ett preliminirt forslag till RCC-

kriterier. Det preliminira f6rslaget till RCC-kriterier har dven disku-

terats vid moten med SKL, Socialstyrelsen och Likemedelsindusti-

foreningen LIF.

Tabell. Strukturerade dialoger kring ett preliminart forslag till RCC-kriterier.
Organisation/Sjukvardsregion

Deltagare

(plats)

2010-11-09  Socialstyrelsen GD och medarbetare
2010-11-16  SKL Avdelningschefen for Vard
och omsorg med medarbetare
2010-11-24  Vastra (Goteborg) Beslutsfattare och
dag professioner
2010-11-24  Vastra (Goteborg) Patientforetradare
kvall
2010-11-30  Norra (Lulea) Beslutsfattare och
dag professioner
2010-11-30  Norra (Luled) Patientforetradare
kvall
2010-12-06  Sodra (Malmo) Beslutsfattare och
dag professioner
2010-12-06  Sodra (Malmo) Patientforetradare
kvall
2010-12-08  Lakemedelsindustriforeningen LIF  LIF:s cancergrupp
2010-12-10  Uppsala-Orebro (Stockholm) Beslutsfattare och
dag professioner
2010-12-13  Uppsala-Orebro (Orebro) Patientforetrddare
kvall
2011-01-10  Stockholm-Gotland (Stockholm) Beslutsfattare och
dag professioner
2011-01-10  Stockholm-Gotland (Stockholm) Patientféretradare
kvall
2011-01-11  Uppsala-Orebro (Gavle, Patientféretradare
kvall telefonmote)
2011-01-12  Sydostra (Nassjo) Beslutsfattare och
dag professioner
2011-01-12  Sydostra (Nassjo) Patientféretradare

kvall
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