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Varmt valkommen till RCC!

Introduktion for patient- och nirstdendeféretradare inom RCC

"Tillsammans driver vi utvecklingen framat”

Regionala cancercentrum i samverkan

Sveriges Kommuner och Regioner | 118 82 Stockholm
Besok: Hornsgatan 20 | Telefon: 08-452 70 00

E-post: inffo@cancercentrum.se | www.cancercentrum.se



2(10)

Dokumentet har tagits fram av Regionala cancercentrums (RCC) nationella arbetsgrupp for
patientsamverkan i syfte att ge dig som ny patient och narstdendeféretradare (PNF) skriftlig
information om RCC, framst pa nationell niva, samt en beskrivning av
patientforetradaruppdraget, vad det ar och kan innebéra. | bilaga till detta dokument finns den
policy kring patientsamverkan som antagits pa nationell nivad samt en ordlista pa olika termer
och begrepp som du kan komma att stéta pd i ditt uppdrag som PNF. For att fa en mer
informativ och komplett bild av RCC hénvisas du till den obligatoriska webbutbildningen for
PNF, som finns pa RCCs webbplats (se sidan 9). Eftersom landets sex regionala
cancercentrum delvis skiljer sig at kommer denna information att kompletteras med
sjukvardsregional information om du har ett sjukvardsregionalt uppdrag.
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Om Regionalt cancercentrum

Nationella cancerstrategin

Regionalt cancercentrum (RCC) dr en kunskapsorganisation som utifran den nationella
cancerstrategin stodjer landets 21 regioner (tidigare landsting) 1 arbetet med att utveckla
cancervarden i Sverige. Den nationella cancerstrategin som antogs av riksdagen 2009 har fem
overgripande mal:

1) Minska risken for insjuknande i cancer.

2) Forbittra kvaliteten 1 omhandertagandet av patienter med cancer, utifran ett tydligt
patientperspektiv.

3) Forlinga 6verlevnadstiden och forbittra livskvaliteten efter en cancerdiagnos.

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

5) Minska skillnader mellan olika befolkningsgrupper.

Regeringen uttryckte 2018 att den inriktning som anges i strategin ska bibehallas och vara
vigledande dven for det kommande arbetet, men att innehallet i strategin bor vidareutvecklas
och anpassas for att méta dagens och kommande utmaningar. Regeringen tog darfor fram
visionen ”Langsiktig inriktning for det nationella arbetet med cancervarden”. Inriktningen
fokuserar frimst pa arbetet fram till 2025, men har ocksé en vision och ett antal lingsiktiga mal
tor arbetet med en dnnu lingre tidshorisont. Den pekar ut ett antal omraden for fortsatt och
forstarkt arbete, sa som prevention och tidig upptickt, rehabilitering och kortare vintetider.

Sex regionala cancercentrum

Efter att riksdagen antog den nationella cancerstrategin etablerades sex regionala
cancercentrum, ett i varje sjukvardsregion. Alla RCC har som grunduppdrag att arbeta for att
torverkliga malen i strategin, men de kan beh6va jobba pa olika sitt utifran hur
sjukvardsregionen ar organiserad. De sex RCC har dirfor sina egna strategiska
utvecklingsplaner, vilka finns tillgangliga pa RCCs webbplats (cancercentrum.se).

Norr: 0,9 miljoner invdnare

Mellansverige (tidigare Uppsala—@rebro): 2,0 miljoner

invanare
Uppsala Orebro

Stockholm-Gotland: 2,3 miljoner invanare

Vist: 1,9 miljoner invdnare

Syd: 1,8 miljoner invdnare

- Sydést: 1 miljoner invdnare

Det finns sex RCC, ett i varje sjukvardsregion.
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RCC Norr omfattar de fyra nordligaste regionerna. Det har den minsta befolkningen, men
tacker mer 4n halva Sveriges yta. Inom RCC Mellansverige (tidigare Uppsala Orebro) finns sju
regioner. Det ir det enda RCC som har tvi universitetssjukhus, ett i Uppsala och ett i Orebro.
RCC Stockholm-Gotland dr det till ytan minsta omradet, men har stérst befolkning. RCC
Syd6st omfattar tre regioner och dr befolkningsmassigt niast minst i landet. RCC Vist och RCC
Syd dr jimnstora, bade till yta och befolkningsmingd. Halland har valt att tillhéra bade RCC
Vist och RCC Syd.

RCCs mal och inriktning for svensk cancervard 2020-22

For att tydliggdra och stirka det nationella samarbetet har RCC tagit fram ett gemensamt
nationellt inriktningsdokument som samlar RCCs standpunkter, mal och aktiviteter.
Dokumentet ”Vigen Framat” bygger pa den nationella cancerstrategin och innehallet i
regeringens langsiktiga inriktning f6r det nationella arbetet med cancervarden. Dokumentet ar
aven i linje med befintliga sjukvardsregionala cancerplaner

Inriktningen prioriterar mal och aktiviteter inom de tio utvecklingsomriden som regeringen
anser att RCCs arbete ska vara inriktat pa under de kommande aren, 2020-22:

e Prevention och tidig upptickt

e Rehabilitering, uppfoljning och palliativ vard
e Sammanhallna och effektiva vardprocesser
e Kompetensforsorjning

e Kunskapsstyrning

e Patientinformation

e Ledning och styrning

e Patienter och nirstiende

e Torskning och innovation

e Barn och unga
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Sa styrs regionala cancercentrum

Alla sex RCC har ndgon form av politisk styrning. Det kan vara en samverkansnimnd med
politiker fran de regioner som ingar i RCC eller en annan motsvarande organisation.

Alla RCC har ocksa nagon form av styrgrupp. For att na ut med arbetet lokalt finns ett vil
etablerat samarbete med regionernas linjeorganisationer. Majoriteten av landets 21 regioner har
bildat nagon form av lokalt cancerrad, vilka har nira kontakt med sitt RCC. Pa RCCs webbplats,
cancercentrum.se kan du lisa mer om hur RCC-organisationen ser ut i din sjukvardsregion.

For att cancervarden ska bli sd jimlik som maoijligt och for att anvinda resurserna sa bra som
mojligt, gbrs sd mycket som mojligt nationellt gemensamt. Cheferna for alla RCC triffas i en
gruppering som kallas RCC 7 samuverkan. Ordférande f6r RCC i samverkan dr den nationella
cancersamordnaren, som ar lokaliserad pa Sveriges Kommuner och Regioner (SKR, tidigare
SKL). RCC i samverkan fattar alla beslut 1 konsensus. Pa SKR finns ett kansli med nagra
personer som stodjer det nationella RCC-arbetet.

RCC i samverkan rapporterar och stimmer av fragor med olika instanser inom SKR, bland
annat Styrgruppen for Nationellt system f6r kunskapsstyrning hilso- och sjukvard (SKS) och
med Hilso- och sjukvardsdirektorsnitverket.
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Gotland
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kansli vid o CANCERCENTRUM och for
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Haélso- och
sjukvardsdi
rektérer

RCCs styrning och organisation.

Nationella arbetsgrupper

Forutom RCC i samverkan sa samarbetar landets RCC genom nationella arbetsgrupper for olika
omraden, se exempel nedan. Alla nationella arbetsgrupper rapporterar till RCC i samverkan. En
nationell arbetsgrupp bestar alltid av en ordférande, som utses av RCC i samverkan, och minst
en sjukvardsregional representant fran varje RCC. I manga arbetsgrupper ingar patient- och
nirstaendeforetridare.

Regionalt cancercentrum i samverkan

Sveriges Kommuner och Landsting | 118 82 Stockholm
Besok: Hornsgatan 20 | Telefon: 08-452 70 00

E-post: inffo@cancercentrum.se | www.cancercentrum.se

LOKAL NIVA

REGIONAL NIVA

NATIONELL NIVA



6(10)

For nationella vardprogram och kvalitetsregister finns det en arbetsgrupp per vardprogram och
register. I RCCs webbutbildning f6r patient- och nirstaendeforetridare (se sida 9) finner du mer
information om vad vardprogram och kvalitetsregister 4r och nyttan med dessa.

Det finns en nationell arbetsgrupp for patientsamverkan (NAP). Dir ingir bade patient- och
nirstaendeforetridare och personal fran alla sex RCC. Gruppen har det 6vergripande malet att
utveckla formerna for patientsamverkan samt att ldra av varandra. I gruppens uppdrag ingar att
verka for att patient- och nirstaendeforetridare har goda och likvirdiga forutsittningar fOr sina
uppdrag vid samtliga RCC.
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Nationella arbetsgrupper vid RCC.

RCC pa sjukvardsregional niva

Eftersom landets sex sjukvardsregioner inte ar identiska och har olika férutsittningar arbetar de
sex RCC pa nagot olika sitt for att forverkliga malen 1 den nationella cancerstrategin.

Varje RCC har ett kansli som ansvarar fOr att skapa en struktur f6r utvecklingsarbetet inom
regionens cancervard. Dir finns kompetens inom medicin och omvéirdnad och metodstéd for
utvecklingsarbete. Utvecklingsarbetet sker bland annat i vardprocessgrupper tillsammans med
regionernas vardpersonal och patient- och nirstaendeféretridare. Manga av RCCs anstillda
arbetar med Cancerregistret och kvalitetsregister (inom systemutveckling, registrering och
statistik) fOr att underlitta uppfoljning av cancervardens resultat och bista med underlag f6r
forbittringar. RCC-kanslierna har ocksa ett stort ansvar i att ta fram de nationella
vardprogrammen inom canceromradet, hélla dessa uppdaterade och sprida dessa f6r
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implementering lokalt. Utéver detta bedriver RCC-kansliet andra forbattringsprojekt,
omvirldsbevakningar och fungerar som ett nav for nationell samverkan.

RCCs verksamheter finansieras av medel fran de regioner som ingar i respektive RCC samt via
statliga medel.

Patient- och narstaendeforetradare (PNF) inom RCC-organisationen

Regionala cancercentrum har ett grundliggande uppdrag att stirka patientens stallning 1
cancervarden. Utbver forskning och beprévad medicinsk kunskap dr beaktandet av patienters
och nirstaendes upplevelser och synpunkter en nédvindig forutsittning for utvecklingen av en
personcentrerad och siker vard. Det dr darfor viktigt att patienter och nérstiende finns med
som medskapare av framtidens cancervard.

Enligt Socialdepartementet ska RCC “engagera patientrepresentanter i beslut rérande
cancervardens utformning och utveckling”. Ett krav ér att ”foretradare for cancerpatienter och
nirstiende finns foretridda inom RCCs organisation i beslutande eller radgivande organ”.
Patient savil som nirstaende kan vara patientféretridare inom RCC.

PNF finns med i mycket av RCCs arbete. Varje RCC har bland annat ett eget patient- och
nirstaenderad, PNR. Patienter och nirstaende medverkar dven i vardprocessarbeten, 1 de
nationella vardprogramgrupperna, kvalitetsregistrens styrgrupper samt i andra projekt- och
arbetsgrupper.

Det finns alltsa manga omriden dir du som patient- och nirstiendeféretridare kan gora viktiga
insatser for att forbattra cancervarden i Sverige!

:33’3.

Patient- och narstadenderadet

RCCs patient- och nirstaenderad (PNR) ingar som ett sjdlvstindigt rad 1 respektive RCCs
organisation. Rddet ska bevaka patient- och nirstiendeperspektivet i cancervarden och det
arbete som bedrivs inom RCC. Genom sina samlade erfarenheter ska raden bidra till
cancervardens utveckling for att méta patienters och nirstiendes behov pa ett bittre sitt under
hela vardprocessen. Radet ér inte beslutande utan har en radgivande funktion.
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Sjukvardsregionala vardprocessgrupper

Varje RCC har mellan 15 och 30 vardprocessgrupper, bade diagnosspecifika och
diagnosovergripande. Vardprocessgrupperna bestar av vardpersonal som ar kliniskt verksam
inom aktuell cancerdiagnos. I dessa grupper har PNF mojlighet att direkt vara med och paverka
vardprocessen genom att bidra med patient- och nirstiendeperspektivet.

Nationella vardprogramgrupper

De nationella vardprogrammen bygger pa bista medicinska kunskap och ger varden
rekommendationer om utredning, behandling, omvirdnad, rehabilitering och uppféljning av
patienter. Det finns idag nidrmare 50 nationella vardprogram inom canceromradet. Till varje
vardprogram finns en vardprogramgrupp som ansvarar for att halla vardprogrammet
uppdaterat. Manga av grupperna har PNF med i arbetet.

Rollen som patient- och narstaendeforetradare

Nir varden lyssnar till patienters och nirstiendes erfarenheter kan den férbittras. Bade positiva
och negativa erfarenheter behévs for utvecklingen. Som patient- och narstiendeforetradare i en
grupp ska man lyfta patient- eller nirstiendeperspektivet, men det dr viktigt att du i din
foretradarroll inte bara representerar dig sjilv utan hela gruppen patienter och nirstaende.

Aven om du triffar manga som delar dina erfarenheter si kanske du ocksa triffar patienter och
nirstiende som har upplevt varden annorlunda. Som foretridare representerar du en grupp och
ska didrmed framféra de skilda erfarenheterna. For att kunna gora det dr det en forutsittning att
man har kontakt med andra patienter och nirstiende via patientféreningar, digitala nitverk eller
andra forum. Uppdraget underlittas dessutom om man kidnner att man sjilv har kommit
igenom sin akuta bearbetningsfas relaterad till cancersjukdomen.

Uppdragen ser olika ut beroende pa i vilken grupp du ir patient- och nirstiendeforetridare.
Som PNF forvintas du delta i de moten som du kallas till. Du ska ha ldst de motesdokument
som skickats ut i f6rvig och eventuellt ha diskuterat de fragor som ska tas upp pa moétet med
din patientférening, niatverk eller andra kontaktnit. Efter motet kan det inga att aterkoppla
information till ditt nidtverk och ibland har man uppdrag som ska utféras till ndsta méte.

?Det ir roligt och lirorikt att jag kan ”Med patient- och
péverka min och andra patienters niirstaendeforetridare blir det en annan
vardsituation. Man lyssnar pa mig och dynamik i rummet. De paminner oss
mina erfarenheter, jag kinner att vi gor om att det inte bara handlar om att bli
skillnad.” frisk fran cancern utan ocksa att aterga
till livet efter behandlingen.”

jCD/ ~
- 2

M o we . T4 e
nirstiendeféretridare Virdpersonal

Citat om patient- och ndrstaendemedyerkan.
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Webbutbildning for RCCs patient- och narstaendeforetradare

En webbutbildning har tagits fram av den nationella arbetsgruppen for patientsamverkan for att
underlitta féretridaruppdraget. Den dr obligatorisk f6r RCCs patient- och
nirstdendeforetridare och ger bland annat en bakgrund till RCC, dess organisation och arbete.

Inga forkunskaper beh6vs for att ta del av innehéllet och den ligger 6ppet tillginglig pa RCCs
webbplats, www.cancercentrum.se/foretradarutbildning

Utbildningen bestar av dtta moduler, som man kan ta del av oberoende av varandra. Varje
modul 4r 8—15 minuter. Utbildningens olika teman utgar frin patient- och
narstiendeforetradares onskemal.

De atta modulerna:

o Sastyrs svensk sjukvard

e Patientsamverkan

e Cancerstrategin och RCCs organisation

e DPatientens ratt

e Nationella vardprogram och Standardiserade vardférlopp (SVFE)
o Kvalitetsregister

o Kontaktsjukskéterskan och Min vardplan

e Allmint om cancer

) Sé styrs svensk sjukvard ) Patientsamverkan ) Cancerstrategin och ) Patientens ratt
RCC:s organisation

»-Nationella vardprogram ) Kvalitetsregister ) Kontaktsjukskéterska ) Alimént om cancer
och SVF och Min Vardplan

Webbutbildningen.

Ytterligare information p4 RCCs webbplats

Pa RCCs webbplats finns information, inklusive policydokument, uppdragsbeskrivning och
blanketter fér ersittning som ar viktigt for ditt uppdrag som patient- och nirstaendeféretradare.

Ga till sidan https://cancercentrum.se/patientsamverkan och klicka till vinster pa rubriken

”Patientforetradare”.

En 6verenskommelse ska tecknas mellan uppdragsgivaren och patient- och
nirstiendeforetridaren infér varje nytt uppdrag i syfte att tydliggéra uppdraget. Foretridare
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som saknar Overenskommelse uppmanas kontakta uppdragsgivaren alternativt
patientsamverkansansvarig person vid aktuellt RCC.

Utvardering av uppdraget

Arligen kommer du att fi besvara en enkit for utvirdering kopplad till ditt uppdrag.
Enkitresultatet anvinds som underlag i syfte att forbattra och utveckla formerna f6r patient-
och nirstiendemedverkan i RCCs arbete.

Fragor om uppdraget

Kontakta din uppdragsgivare eller den som ir ansvarig for patientsamverkan vid ditt RCC,
kontaktuppgifter pad https://cancercentrum.se/patientsamverkan.

Regionalt cancercentrum i samverkan

Sveriges Kommuner och Landsting | 118 82 Stockholm
Besok: Hornsgatan 20 | Telefon: 08-452 70 00

E-post: inffo@cancercentrum.se | www.cancercentrum.se


https://cancercentrum.se/patientsamverkan/

SN2 REGIONALA 2020-02-13
s CANCERCENTRUM 12)
“qsn® 1 SAMVERKAN

Regionala cancercentrums policy for patient- och
narstdaendemedverkan

Rutin for patientmedverkan i Nationellt

system for kunskapsstyrning halso- och sjukvéard

Patient- och nirstaiendemedverkan ér av stor vikt for att mojliggora att varden utvecklas utifran
ett patientperspektiv. Regionala cancercentrum (RCC) har enligt den Nationella cancerstrategin
ett grundldggande uppdrag att stirka patientens stillning i cancervarden och enligt
Socialdepartementets kriterier ska RCC engagera patientrepresentanter i beslut rérande
cancervardens utformning och utveckling. Ett krav dr att foretradare for cancerpatienter och
nirstiende finns foretridda inom RCCs organisation 1 beslutande eller radgivande organ.

Patient- och narstdendemedverkan:

e Patient savil som nirstaende kan vara foretradare inom RCC. Nir patientforetradare
omnamns nedan avses aven narstiendefOretradare.

e Patientforetridare i RCCs grupperingar ska ha erfarenhet av cancersjukdom som patient
eller narstiende.

e Patientforetridare ska i vissa grupperingar, till exempel 1 patient- och nirstaenderad, dven
kunna foretrida andra diagnoser dn den egna. Som féretridare ska man driva eller lyfta
fragor som r6r gruppen cancerpatienter eller nirstaende, inte enskilda patientirenden.

e Patientmedverkan kan ske utifrin patientorganisation, nitverk, och/eller som enskild
patient eller nirstaende.

e Patientforetridare bor utses redan fran start nir ett nytt projekt eller ny process
inleds/startas.

e Det ska om méjligt vara mer dn en foretridare i en gruppering, ett projekt eller liknande.

e RCC ska genom introduktion och utbildningsinsatser stirka patient- och
niarstiendeforetradare i sin foretradarroll.

e Nationell 6verenskommelse med beskrivning av vad uppdraget specifikt innebiir,
tidsatgang (inkl. tid f6re och efter méte), arvode, informationsansvar samt javsdeklaration
upprittas med deltagare enligt RCCs policy.

e RCC ska verka for att det bland RCCs patientforetradare finns en god representativitet
avseende regional spridning, alder, kén, utbildningsgrad, etniskt ursprung och diagnos.
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Arvodering:

Skattepliktigt arvode utbetalas nir RCC kallar till uppdrag och efterfragar en patient- eller
nirstiendeforetridare for arbete 1 RCCs arbetsgrupper eller liknande.

Arvode utgar med 1700 kr £6r heldagsméte (mer dn fyra timmar) och 850 kr f6r
halvdagsméte (mellan tvd och fyra timmar). For kortare moten dr arvodet 215 kr per
timme.

Arvoderad motestid inkluderar tid for eventuell resa till och fran mote. Maximalt arvode
for méte under en dag dr 1700 kr oberoende restid. I de fall dir resa sker dagen fore
alternativt dagen efter mote och diar RCC bekostar 6vernattning utgar ingen extra
ersittning utéver de 1700 kr f6r motesdagen.

Motesarvodet inkluderar i normalfallet dven for- och efterarbete enligt
uppdragsbeskrivning. Vid behov kan 6verenskommelse om extra ersittning goras.

Inkomstbortfall ersitts inte utdver arvode enligt ovan.

Arvode utgar ¢j vid allmdnna 6ppna moten av informationskaraktir eller till person
anstilld i en patientorganisation.

Konferenser, paneldebatter och liknande hanteras enligt sirskild ordning av respektive
RCC.

I tilligg till arvode tillkommer dven ersittning for resekostnader som betalas ut enligt
regionala riktlinjer. Resor ska bokas med god framhallning och i méjligaste man ska billiga
och miljovinliga alternativ nyttjas. F6lj respektive RCCs rese- och miljopolicy. Om
mojligt bor distansmoten via telefon eller video nyttjas. Bilersittning utbetalas enligt
Skatteverkets regler.

Vid samtidig ersattning fran Forsikringskassan kontaktar patientféretridaren
Forsikringskassans handlaggare f6r aktuella regler.

Vid fragor rérande arvode och reseersittning kontakta personal med ansvar for

patientsamverkan vid respektive RCC.
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Ordlista och forkortningar

Nedan foljer en ordlista med korta forklaringar samt en lista med férkortningar som du kan stéta pa i
ditt uppdrag som patient- eller narstaendeforetradare for Regionalt cancercentrum (RCC). Ordlistan
innehaller en del medicinska termer, men ocksa en del strukturella begrepp och funktioner som ingar
i RCC:s arbete for en forbattrad cancervard. Ordlistan ar framtagen av RCC:s nationella arbetsgrupp
for patientsamverkan.

Mer detaljerad information om begreppen och ytterligare kunskap om cancer finns bland annat att
tillga pa:

o RCC:s webbplats (cancercentrum.se)

o 1177 (www.1177.se/Tema/Cancer/)

o Cancerfonden (cancerfonden.se)
Cancer i siffror (Socialstyrelsen och Cancerfonden)

Ordlista

Adjuvant behandling En tillaggsbehandling som ges efter huvudbehandlingen i syfte att
minska risken for recidiv. Det kan t. ex. vara stralning efter en
operation. Jdmfér neoadjuvant behandling.

Anamnes Sjukdomshistoria. En anamnes ar en genomgang/sammanstallning
av patientens foregaende och nuvarande halsotillstand och av
betydelse for att lakaren ska kunna stalla diagnos och for val av
behandling.

Anemi Blodbrist eller forséamrade blodvarden. Anemi ar en vanlig
forekommande biverkan bland patienter som far cytostatika.
Symtom pa anemi kan vara trotthet och kraftloshet.

Antikroppar Antikroppar produceras av kroppens eget immunférsvar och ska
skydda kroppen mot fraimmande dmnen. Antikroppar, kan dven
framstallas pa konstgjord vag och anvéndas for viss behandling av
cancer, se immunoterapi.

Atypi Avvikelse fran det normala.

Avvikelse En handelse som medfort eller som hade kunnat medféra nagot
ooOnskat. Vardgivaren ska ha rutiner for avvikelsehantering, vilket
innefattar identifikation, dokumentation och rapportering av
negativa handelser och tillbud. Dessutom ska rutiner finnas for att
faststalla och atgarda orsaker samt utvardera atgardernas effekt.
Jdmfor vardskada.

Benign Godartad, jimfér malign.
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Biopsi

Cancer

Cancer in situ

Cancerregistret

Cancerrehabilitering

Celldifferentiering

Cellproliferation

Cytologi

Cytostatika

Datortomografi (DT/CT)

Disseminerad
Dottertumor

Dysplasi

Ett vavnadsprov fran nagot av kroppens organ. Tas ofta for att
kunna stalla diagnos, se PAD.

Samlingsnamn pa tumdrer som ar elakartade, se tumér. Finns
ocksa cancrar som inte bildar tumorer, t. ex. blodcancer.

Cellerna ser ut som cancerceller men de vaxer pa en avgransad
plats och visar inga tecken pa spridning. Kan vara forstadium till
invasiv cancer.

Ett halsodataregister pa Socialstyrelsen som varit i drift sedan
1958. Enligt lag ska alla cancerfall registreras med syfte att
kartlagga cancersjukdomars forekomst och forandring over tid.

Cancerrehabilitering ska foérebygga och reducera fysiska, psykiska
och sociala féljderna av cancersjukdom och dess behandling.
Malet ar att alla patienter med cancer och deras narstaende ska fa
moijlighet till rehabiliteringsinsatser utifran sina behov, vilka kan
skifta under processen. | patientens skriftliga vardplan, Min
vardplan, ska cancerrehabilitering inga. Se Min vdrdplan.

Process som gor att celler blir olika trots att de har samma
genetiska innehall, sker t. ex. nar ett befruktat dgg ska utvecklas
till en individ. Inom tumorlara pratar man om cellers
differentieringsgrad och hur mycket cancercellerna avviker fran
normala celler.

En 6kning av antalet celler och ett resultat av cellens tillvaxt med
efterféljande celldelning. Sker normalt i kroppen, vid cancer sker
detta med hogre frekvens.

Cellara. Cytologi ar en gren inom patologin dar man diagnostiserar
sjukdomar, ofta tumorsjukdomar, genom mikroskopundersdkning
av celler. Cytologisk provtagning innebar ofta att man drar ut
celler/vatska med en tunn nal. Den gynekologiska
cellprovtagningen ar ocksa ett cytologiskt prov.

En grupp ldakemedel som framst anvands for behandling av cancer.
Medicinerna dodar celler som delar sig snabbt, vilket cancerceller
gor och darmed hammas tumorens tillvaxt. Kallas dven kemoterapi
och tidigare cellgifter.

Forkortas DT eller CT (computed tomography) och kallas dven
skiktrontgen pa svenska. Den genererar detaljerade bilder av
kroppens organ med hjalp av rontgenstralning.

Spridd.
Se metastas.

En forandring i en vavnad dar cellerna har ett forandrat utseende
och vaxtsatt. Kan vara forstadium till cancer.

Regionala cancercentrum i samverkan

Sveriges Kommuner och Landsting | 118 82 Stockholm
Besok: Hornsgatan 20 | Telefon: 08-452 70 00

E-post: info@cancercentrum.se | www.cancercentrum.se



Ektomi

Epidemiologi

Epikris

Evidens

Fatigue
Histologi

Hormonell behandling

Hyperplasi

Halso- och sjukvardslagen
(HSL)

Immunoterapi

INCA

Incidens

Inspektionen for vard och
omsorg (IVO)

Invasiv cancer

Kemoterapi

Att genom operation avldgsna ett organ t.ex. mastektomi
(bortoperation av ett brost), pankreasektomi (bortoperation av
bukspottkortel).

Laran om sjukdomars férekomst och orsaker. En epidemiolog
undersoker bl. a. hur miljéfaktorer, levnadsvanor och genetiska
faktorer paverkar halsa och sjukdomsuppkomst.

En avslutande journalanteckning om en vardperiod. Ska innehalla
en sammanfattning av varden som getts samt ge direktivom hur
patienten ska foljas upp.

Vetenskapliga belagg eller bevis. Klinisk evidens innebar att det
finns vetenskapliga bevis for att t. ex. en behandling har avsedd
effekt.

Onormal trétthet eller utmattning. Symtomet ar vanligt bland
cancerpatienter.

Laran om kroppsvavnaders mikroskopiska uppbyggnad.

En del tumorer ar hormonkansliga, t. ex. vissa typer av prostata-
och brostcancer, och kan darfor behandlas med lakemedel som
paverkar hormonsystemen.

Forstoring av ett organ.

Halso- och sjukvardslagen tradde i kraft 1982 men reviderades
2017. Denna lag omfattar de grundlaggande reglerna for all halso-
och sjukvard. | lagen beskrivs att malen for halso- och sjukvarden
ar en god halsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen.

En behandlingsmetod som bl. a. anvands vid vissa
cancerdiagnoser. Behandlingen syftar till att stimulera patientens
immunforsvar att mer effektivt angripa cancercellerna. Detta kan
goras pa olika satt, t. ex. genom att ge patienten specifika
antikroppar eller vaccin. Se antikroppar.

Informationsnatverk for cancervarden. INCA &r en nationell IT-
plattform fér hantering av kvalitetsregister inom canceromradet.
INCA drivs och utvecklas gemensamt av landets regionala
cancercentrum.

Antal nya fall av en sjukdom i en population under en viss
tidsperiod. Jdmfér prevalens.

IVO ar en statlig myndighet som har tillsyn éver landets halso- och
over landets halso- och sjukvard och socialtjanst. Se lex Maria och
vardskada.

Benamns vanligtvis enbart cancer. Cancern har formaga att vaxa in
i intilliggande vavnad och sprida sig. Jdmfér cancer in situ.

Se cytostatika.
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Kirurgi

Klinisk studie/Klinisk
prévning

Kontaktsjukskoterska
(KSSK)

Kronisk cancer

Kurativ behandling

Kvalitetsregister

Kortelutrymning

Landstingens 6msesidiga
forsakringsbolag (LOF)

Lex Maria

Lymfédem

Magnetréntgen
(MR/MRT/MRI)

Operation. Ett vanligt behandlingsalternativ for att ta bort
tumorvavnad.

Studie pa friska eller sjuka individer for att utvardera effekten av
en viss behandlingsmetod. Studierna delas in i olika faser - fas |,
fas Il, fas lll och fas IV.

Kontaktsjukskoterskan har det 6vergripande ansvaret for
patienten och narstdende under hela vardkedjan. | uppdraget
ingar att ha sarskild tillgdnglighet, att informera om kommande
steg i behandlingen, att ge stod vid normala krisreaktioner och att
formedla kontakter med andra yrkesgrupper. Enligt patientlagen
ska fast vardkontakt utses om patienten begér det, eller om det &r
nodvandigt for att tillgodose hens behov av trygghet, kontinuitet,
samordning och sdkerhet.

Innebar att en patient har en spridd cancer som den inte kan bli
botad fran, men dess spridning kan stoppas eller bromsas. Med
ratt behandling kan patienten leva lange med sjukdomen. Antalet
personer med kronisk cancer i Sverige dkar.

Botande behandling.

| kvalitetsregister samlas individbaserade uppgifter om diagnos,
behandling och resultat. Data fran registren anvands sedan for att
utvardera och forbattra varden. Regionala cancercentrum har via
sin plattform, INCA, hand om 30 kvalitetsregister inom
canceromradet.

Avldgsnande av lymfkortlar.

Alla vardgivare i Sverige har en skyldighet att ha en
patientforsakring som tacker ersattning for skador som omfattas
av patientskadelagen. Landstingens dmsesidiga forsakringsbolag,
LOF, forsdkrar 90% av Sveriges vardgivare.

Vid allvarlig vardskada ska vardgivaren géra en anmalan till
Inspektionen for vard och omsorg, IVO. En sadan anmélan kallas
for en lex Maria-anmalan. IVO, som ar en statlig myndighet,
granskar sedan att vardgivaren har utrett hiandelsen och vidtagit
atgarder. Det ar bara vardpersonal som kan géra en anmalan
enligt lex Maria.

Svullnad i en kroppsdel pa grund av ansamling av lymfvatska. Kan
uppkomma efter att lymfkortlar opererats bort eller skadats, t. ex.
vid vissa cancerbehandlingar.

Heter egentligen magnetkameraundersékning eller magnetisk
resonans tomografi (MRT). Magnetrontgen ar ett felaktigt namn
eftersom réntgenstralning inte anvinds. Ar en metod som via
magnetfalt skapar bilder av kroppens organ for upptackt av
sjukdom, skada och for behandlingsuppfoljning.
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Malign

Metastas

Min vardplan (MVP)

Modertumor

Morbiditet

Mortalitet

Multidisciplinar konferens
(MDK)

Mutation

Nationell cancerstrategi

Elakartad, jdmfér benign.

| en malign tumor ser cellerna oftast onormala ut i jamforelse med
normal vavnad, cellerna har en hog tillvaxthastighet och kan
sprida sig i kroppen.

Kallas dven dottertumor. Uppkommer nar den ursprungliga
tumoren sprider sig i kroppen till nya vavnader och organ. En
prostatacancer kan t. ex. bilda dottertumorer i skelettet. Ska dock
inte forvaxlas med skelettcancer da ursprungstuméren uppstatt i
skelettet.

Enligt den nationella cancerstrategin ska en individuellt skriftlig
vardplan tas fram for varje patient med cancer. Planen ska bl. a.
innehalla en tidsplan for undersékningar och behandlingar,
cancerrehabilitering, kontaktuppgifter till viktiga personer och svar
pa praktiska fragor.

Kallas aven primartumor eller ursprungstumor. Det ar den forsta
tumoren som bildas innan den bdrjar sprida sig och bilda
dottertumérer, metastaser.

Sjuklighet. Ett matt som anger antalet sjukdomsfall i en
population.

Dodlighet. Ett matt som anger antalet dédsfall for en viss sjukdom
i en population.

Under en MDK beddms en patient av ett team bestaende av flera
experter fran olika discipliner, exempelvis kirurgi, patologi,
onkologi och radiologi. Syftet ar att ge patienten basta mdjliga
vard, forbattrad kommunikation mellan de olika disciplinerna och
en Okad forstaelse for varandras kunskapsomraden.

En forandring i vara gener (arvsanlag, DNA) som kan vara skadlig.
Skador som inte repareras och upprepade skador pa flera stéllen
kan leda till att cellen férvandlas till en cancercell. Arftlig cancer
beror pa att man arver en skadad gen fran en eller bada
foraldrarna.

Cancerstrategin fran 2009, framtagen pa uppdrag av regeringen,
ger forslag och atgarder pa hur landsting och regioner kan méta de
utmaningar som den framtida cancersjukvarden i Sverige star
infor. Strategin utgdr styrdokument i RCC:s arbete.

Strategin har fem 6vergripande mal: 1. att minska risken att
insjukna i cancer, 2. att férbattra omhandertagandet, 3. att
forlanga 6verlevnad och forbattra livskvaliteten efter diagnos, 4.
att minska regionala skillnader i 6verlevnad, 5. att minska
skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och
overlevnadstid.
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Nationell Patientenkat
(NPE)

Nationell patientoversikt
(NPO)

Nationella vardprogram
(NVP)

Neoadjuvant behandling

Nivastrukturering

Ny medicinsk bedémning
(Second opinion)

Onkologi

Patient- och
narstaenderadet (PNR)

Patientprocess

Patient reported
experience measures
(PREM)

Aterkommande nationella undersdkningar av patientupplevelser
inom halso- och sjukvarden. Inom RCC utvarderas patientens
upplevelser av standardiserade vardférlopp med hjalp av NPE.

Ett system under utveckling som gor det maijligt for vardpersonal
att med patientens samtycke ta del av information i journaler som
finns hos andra landsting, kommuner eller privata vardgivare.

NVP ska bidra till en jamlik och god vard till alla patienter, oavsett
bostadsort, kon och socioekonomisk status. De bygger pa basta
medicinska kunskap och ger rekommendationer om utredning,
behandling, rehabilitering och uppféljning av patienter. RCC ar
med och stottar i framtagande av NVP. For tillfallet finns nationella
vardprogram for ett 30-tal cancerdiagnoser.

En tillaggsbehandling som ges innan huvudbehandlingen. Det kan
t. ex vara immunoterapi eller stralning i syfte att krympa en tumor
fore en operation. Jimfér adjuvant behandling.

Infors nu successivt pa bade regional och nationell niva i Sverige
for att forbattra cancervarden. Genom att lata ett farre antal
sjukhus behandla patienter med ovanliga cancerdiagnoser sa
kommer varden forbattras och kunskapen att 6ka genom att
experterna far behandla flera patienter med samma diagnos.
Dessutom Okar forutsattningarna for likvardig vard.
Nivastrukturering pa nationell niva innebar farre stéllen i landet an
sex. Regionalt betyder det att vard och behandling ges vid ett fatal
stallen per sjukvardsregion.

Enligt patientlagen har patienter med livshotande eller sarskilt
allvarlig sjukdom eller skada mdjlighet att inom eller utom det
egna landstinget fa en ny medicinsk bedémning.

Laran om tumorsjukdomar. En onkolog ar en lakare som ar
specialiserad pa att utreda och behandla cancersjukdomar.

Vid Sveriges sex RCC finns ett patient- och narstaende rad. Radet
ska bevaka patient- och narstaendeperspektivet i cancervarden
och det arbete som bedrivs inom RCC. Genom sina samlade
erfarenheter ska raden bidra till cancervardens utveckling.

En patientprocess eller vardprocess beskriver patientens vag
genom varden, fran att patienten séker kontakt med
cancervarden, far diagnos, behandling och rehabilitering, eller
palliativ vard. En central uppgift for regionala cancercentrum ar
att leda och samordna arbetet med att utveckla och effektivisera
vardprocesserna ur patientens perspektiv och arbeta for att korta
vantetiderna.

Patientrapporterade matt. Matt som syftar till att ta till vara
patientens egna upplevelser och varderingar. Mater hur patienten
upplever varden med avseende pa t. ex. vantetid, stod,
samordning och bemétande. Jimfér PROM.
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Patient reported outcome
measures (PROM)

Palliativ

Patologi

Patologisk-anatomisk
diagnos (PAD)

Positronemissionstomografi
(PET)

Postoperativ

Prevalens

Prevention

Primartumaor
Progrediera/progressiv
Radikal operation

Radiologi

Radioterapi

Randomisering

Recidiv/Relaps

Regim

Regionalt cancercentrum
(RCC)

RCC i samverkan

Patientrapporterade matt. Matt som syftar till att ta till vara
patientens sjadlvskattade funktionsformaga och halsorelaterade
livskvalité. Jdmfor PREM.

Lindrande. Palliativ vard &r inte botande, utan gar framst ut pa att
lindra sjukdomssymtom.

Sjukdomslara. En patolog ar en ldkare med patologi som
specialitet. Patologen ar bl. a. involverad vid diagnos av
cancersjukdomar genom analys av molekyler, celler, vavnader och
organ.

Den diagnos som patolog ger, vanligen efter mikroskopisk
undersdkning av vavnadsprov, t. ex. efter bortoperation av en
tumor.

En PET-scan ar en avbildningsmetod som visar hur kroppens
vavnader och organ fungerar. Metoden anvander sig av
radioaktiva markorer, men mangden stralning som man utsatts for
anses lag. Med metoden kan man bl. a. upptacka cancer och félja
upp behandlingseffekter.

Efter operation.

Antal individer i en population som har en sjukdom vid en viss
tidpunkt. Jamfér incidens.

Forebyggande atgarder for att minska risken for att drabbas av en
sjukdom, t. ex. cancer.

Se modertumdr.
Okad tillvaxt.
En operation med malet att ta bort all cancervavnad.

Strallara. En radiolog, aven kallad rontgenladkare, ar en ldkare som
specialiserat sig inom radiologi.

Se strdlbehandling.

Slumpmassig fordelning av patienter till olika behandlingsgrupper i
en klinisk studie. Se klinisk studie.

Aterfall, cancern aterkommer.

Regimer for lakemedel ger tydliga riktlinjer for hur lakemedel ska
anvandas, t. ex. hur cytostatika ska doseras och kan kombineras.

Det finns sex regionala cancercentrum i Sverige. RCC ska
tillsammans med landsting och regioner skapa en mer
patientfokuserad, jamlik och tillganglig cancervard. RCC:s uppdrag
kommer fran regeringen och arbetet utgar fran malen och
utredningsforslagen i den nationella cancerstrategin. Se nationella
cancerstrategin.

RCC:s nationella samarbete sker framférallt inom gruppen
Regionala cancercentrum i samverkan. Gruppen bestar av de sex
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Remission

Resektion

Screening

Second opinion
Skiktrontgen

Standardiserade
vardforlopp (SVF)

Stralbehandling

Terapi
Tumor

Ultraljud

Vardskada

Vardprocess

Arftlig cancer

RCC-verksamhetscheferna samt SKL:s cancersamordnare, som
leder gruppens arbete.

Cancern har minskat. Komplett remission innebar att hela cancern
ar borta. Med partiell remission menas att cancern minskat men
inte ar helt borta.

Borttagande eller avlagsnande. Nar man resekterar en tumor tas
den bort genom kirurgi. Total resektion betyder att hela tumoren
tas bort.

Undersokning av befolkningen/del av befolkningen for att hitta
forstadie till en sjukdom eller en sjukdom innan den gett symtom.
Avsikten ar att hitta sjukdomar sa tidigt som majligt. Mammografi
ar en screeningmetod for att upptacka tidig brostcancer.

Se ny medicinsk bedémning.
Se datortomatogradfi.

Regeringen och SKL har kommit 6verens om att under 2015-2018
genomfdra en nationell satsning pa att korta vantetiderna och
minska de regionala skillnaderna i cancervarden. De
standardiserade vardforloppen ska forkorta tiden mellan
valgrundad misstanke om cancer till start av forsta behandling.
RCC stottar regionerna och landstingen i arbetet med att inféra
SVF.

Behandling med joniserande stralning. Kallas dven radioterapi.
Malet ar att doda cancercellerna. Aven omkringliggande friska
celler kan skadas av stralningen, men de friska cellerna har en
storre formaga att reparera skadorna efterat. Stralning kan dven
ges for smartlindring, t. ex. vid skelettmetastaser.

Behandling.
Svulst eller kndl som kan vara bade god- eller elakartad.

Metod for diagnostik eller behandlingsuppféljning. Alla vavnader
eller organ som innehaller mycket vatten, t. ex. lever, njurar och
blodkarl, kan undersdkas med ultraljud och metoden anses helt
ofarlig. Ljudvagorna som uppstar kan via en dator goras om till
bilder.

Vardskada definieras enlig Socialstyrelsen som lidande, kroppslig
eller psykisk skada eller sjukdom samt dédsfall som hade kunnat
undvikas om adekvata atgarder hade vidtagits vid patientens
kontakt med halso- och sjukvarden. Vid allvarlig vardskada ska
vardgivaren gora en anmalan till Inspektionen fér vard och
omsorg. Jimfér avvikelse, Inspektionen fér vard och omsorg, lex
Maria.

Se patientprocess.

Se mutation.
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Forkortningar

For utforligare forklaring av férkortningarna se ordlistan ovan. Huvuddelen av dessa férkortningar
finns i mer detalj beskrivna pa RCC:s webbplats, cancercentrum.se.

CT/DT Computed tomography/Datortomgrafi
HSL Halso- och sjukvardslagen

INCA Informationsnatverk fér cancervarden
IVO Inspektionen for vard och omsorg
KSSK Kontaktsjukskoterska

LOF Landstingens 6msesidiga forsakringsbolag
MDK Multidisciplinar konferens
MR/MRT/MRI Magnetrontgen

MVP Min vardplan

NPE Nationell Patientenkat

NPO Nationell patientdversikt

NVP Nationella vardprogram

PAD Patologisk-anatomisk diagnos

PET Positronemissionstomografi

PNR Patient- och narstdenderadet

PREM Patient reported experience measures
PROM Patient reported outcome measures
RCC Regionalt cancercentrum

SSK Sjukskoterska

SKL Sveriges kommuner och landsting

SoS Socialstyrelsen

SVF Standardiserade vardforlopp

Regionala cancercentrum i samverkan
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