Remissvar, Skanes universitetssjukvard (SUS), avseende, Nationellt centrum for
analcancer

Regionala cancercentrum i samverkan 6nskar huvudméannens synpunkter senast den 30 oktober
2015. Sammanlagt omfattar remissen sju olika omraden och férslag.

Remissvaren maste behandla varje omrade for sig och for varje omrade 6nskas svar pa nedanstaende
fragor. Om mojligt &r det en fordel om landsting/regioner inom en sjukvardsregion avger ett
gemensamt svar. | annat fall emotses svar fran varje landsting/region.

1. Stédjer ni det ovan beskrivna forslaget avseende antal nationella vardenheter?

Svar: SUS stodjer forslaget att radiokemoterapi ges vid fyra nationella
vardenheter i landet. Emellertid motsatter vi oss forslaget att salvage surgery
koncentreras till 2 nationella enheter i Sverige. Motiveringen till detta ar att
den kirurgiska kompetens som kravs vid ingreppet ar densamma som kravs vid
lokalt avancerad rektalcancer och denna kompetens ar tillganglig vid flera
enheter i dagslaget. Avancerad rektalcancer kommer inom det narmaste aret
att genomga nationell nivastrukturering. Patientgruppen omfattar minst 200
patienter per ar. Dessutom forbattras patientomhandertagandet av att den
onkologiska saval som salvage kirurgin bedrivs vid samma enhet. Detta galler
bade preoperativt och postoperativt.

| forslaget namns inte behovet av multivisceral kirurgi vid salvage kirurgi for
analcancer. Total eller bakre backenutrymning behover utféras pa en inte helt
liten grupp av patienterna.

Om ni ej stodjer forslaget, motivera svaret.

2. Har nagon av sjukvardshuvudmannen i regionen intresse att ata sig ett nationellt vardansvar inom
omradet? Om sa ar fallet, avser sjukvardsregionens ingdende landsting att remittera patienter till
aktuell vardenhet?

Svar: Ja, SUS avser att ata sig ett ansvar for en nationell vardenhet for
analcancer och inlamnar en gemensam ansokan for de tva delomradena
radiokemoterapi och salvage kirurgi. Remittering av dessa patienter till SUS
inom sOdra regionen for radiokemobehandling ar etablerat sedan flera ar och
dven avseende salvage kirurgin remitteras de flesta av regionens patienter till
SUS redan idag.



3. Om ni inte avser att ata er ett nationellt vardansvar inom er region, och har specifika 6nskemal om
vilka vardgivare som bor ha ett sadant ansvar, ange dessa och motivera svaret.

4. Om ni vill ta ett nationellt vardansvar ska ansdkan enligt bilagd mall inlamnas samtidigt med
remissvaret, bilaga 2. En ansokan kravs for varje omrade med undantag fér sarkom dar ansékan kan
omfatta bagge grupperna eller endera. Det behover tydligt formuleras i ansdkan om ansdkan avser
bada grupperna eller enbart en grupp.

Svar: Ansokan enligt mall inlamnas tillsammans med detta remissvar. Ansokan
innefattar bade radiokemobehandling och salvage kirurgi.

5. Vilka konsekvenser blir det fér huvudmannens vardverksamheter i sjukvardsregionen om det
nationella varduppdraget ldggs inom en annan sjukvardsregion?

Svar: Omfattande kunskap och erfarenhet kring analcancer har byggts upp pa
SUS, innefattande aven kompetens viktig for handlaggningen av vissa patienter
med avancerad vulvacancer. | sédra regionen bor ett stort antal manniskor och
handlaggningen av patienter med misstankt och sakerstalld analcancer vilar pa
den kunskap som finns pa SUS. Forlaggning av ett nationellt uppdrag till en
annan region leder till kunskapstapp som pa sikt férsamrar detta
omhéandertagande bade fére och efter behandling och aven omhandertagandet
av patienter med vulvacancer. Kunskapstappet kommer aven att vara till
nackdel for den samlade kompetensen vid ett backenkirurgiskt centrum. Om en
del av exenterationsingreppen forsvinner riskeras kompetenstapp bland
kirurger engagerade i denna verksamhet vilket ocksa paverkar
omhandertagandet av andra patienter med rektaltumaorer

6. Hur avser ni att halla ihop patientens vardprocess om ni har det nationella vardansvaret? Och hur
avser ni att halla ihop processen om ni inte har det ansvaret i er region?

Svar: Patientens vardprocess ar val genomgangen och sker i stort sett helt inom
SUS redan i nulaget fran det att diagnosen stallts. Om SUS far ett nationellt
uppdrag blir 6kningen av antalet patienter marginell och vi planerar inte att
andra patientprocessen i stort jamfort med idag. Om SUS inte far ett nationellt
uppdrag beror hanteringen av patientprocessen pa hur de enheter som far
uppdraget valjer att beskriva sitt ansvar. Om de definierar sitt ansvar for
processen likartat med hur SUS definierat det innebér det att patienter maste
resa langt for kontroller under lang tid efter behandlingen och SUS far ett



begransat ansvar for att halla ihop vardprocessen. En annan situation uppstar
om processen hanteras pa ett annat satt.

7. Vilka praktiska konsekvenser for patienter och narstaende ser ni av en nationell koncentration av
den aktuella vardinsatsen?

Svar: Patienter som ingick i sakkunniggruppens arbete for analcancer uttryckte
att den viktigaste fragan ar mojligheten att bli botad. Redan idag maste flera
patienter med analcancer behandlas utanfor sitt lokala sjukhus. For analcancer
handlar det om en relativt liten grupp patienter. En andel av dessa kommer
efter nationell koncentration att behdva resa langre an idag men vi bedomer
inte att nackdelarna pa nagot satt skulle paverka de medicinska vinster som
ses.
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Ansdkan om nationellt centrum/nationell virdenhet for analcancer
(radiokemoterapi och salvagekirurgi)

Sokande: Skanes Universitetssjukvard (SUS), verksamhetsomrade onkologi och stralningsfysik
(avseende radiokemoterapi) och verksamhetsomrade kirurgi och urologi (avseende salvagekirurgi)

Bakgrund

Analcancer drabbar arligen i Sverige ca 140 patienter, varav majoriteten blir foremal for kurativt
syftande radiokemoterapi. Vid kvarvarande tumor efter radiokemoterapin eller vid lokalt aterfall ska
mojligheten till kurativt syftande kirurgi, s.k. salvagekirurgi bedomas. Saval radiokemoterapi som
kirurgisk behandling kraver hog och samlad kompetens inom flera specialiteter; onkologi,
radioterapi, kirurgi och avancerad omvardnad och rehabilitering. Mot bakgrund av sjukdomens laga
incidens, komplicerade behandling och behovet av sakrad specialistkompetens, en samlad
patientprocess och forskning-utveckling har RCC i samverkan, med stdd av en enig sakkunniggrupp,
foreslagit att antalet vardgivare som genomfor radiokemoterapi blir 4 enheter och att antalet
vardgivare som genomfor salvagekirurgi blir 2 enheter i landet.

Bakom denna ansékan fran SUS om att bli nationell vardenhet for analcancer star onkologiska och
kirurgiska klinikerna vid SUS Dessa enheter hanterar idag de storsta volymerna av kolorektal cancer i
Sverige, vilket ger en grund for specialistkompetens relevant ocksa for diagnostik, behandling och
uppféljning av analcancer.

Anso6kan avser

A) Nationell vardenhet for radioterapi/radiokemoterapi samt

B) Nationell vardenhet for salvage kirurgi vid recidiv eller residualtumor
Vi menar att ett centrum for analcancer for basta resultat och funktion bor innehalla bade onkologisk
och kirurgisk behandling. Vi menar mot bakgrund av detta att det finns skal att 6vervdaga om salvage
kirurgi skall erbjudas vid 4 snarare dn 2 nationella vardenheter. Atgirderna, som kraver
multidisicplindr samverkan, utfors inom samma team. Ur patientperspektiv ar det en fordel att vid
recidiv kunna fortsatta utredning och kirurgisk behandling inom samma kompetenscentrum. Som
underlag for var ansdkan lamnas foljande redovisning.

1. Beskrivning av verksamheten

Patientprocess (se ocksa bilaga 1)

Analcancer debuterar med smérta i &ndtarmsregionen, blédningar och/eller palpabel knuta.
Patienten soker som regel sin vardcentral. Symptomen kan likna de vid hemorrojder eller analfissur.
Patienten remitteras till narmsta kirurgklinik for rekto- och proktoskopi med px fér diagnos. Vid PAD
skivepitelcancer (dvs analcancer) anmals patienten till lokal MDK, med onkolog narvarande. Efter
kompletterande utredning med MR av backenet samt CT/PET, remitteras patienten till
onkologkliniken SUS fér behandling. | vissa fall behovs avlastande stomi vilket planeras vid lokal MDK.
Ansékan avser vard efter diskussion pa lokal MDK.

Radiokemoterapi

Majoriteten av patienter planeras vid den regionala MDK:n till kurativt syftande radiokemoterapi
(remissvagar se nedan). Denna behandling pagar i ca 6 veckor. Ett fatal patienter planeras for direkt
kirurgisk behandling (t ex patienter med tidigare tung stralbehandling mot backenet eller med
minimal tumorborda). Efter avslutad radiokemobehandling foljs patienten med klinisk kontroll, och i
vissa fall CT PET, via onkologklinik. De flesta recidiv upptacks i samband med dessa kontroller inom 3
ar efter avslutad behandling.



Salvage kirurgi

Vid misstanke om recidiv eller residualtumor remitteras patienten till kolorektalteamet SUS for
undersdkning och biopsi i narkos. Patienten tilldelas kontaktskoterska i samband med att remissen
anlander. Om inte PET-CT utforts sker detta i samband med remiss for px i narkos. Patienten anmals
till MDK i samband med planeringen av px i narkos.

Vid MDK narvarar onkolog, patolog, radiolog, kolorektalkirurg, forskningssjukskoterska och
kontaktsjukskoterska. Patienten varderas pa MDK avseende behov av ytterligare utredning, inkl
mapping av tumoéromradet i syfte att sdkra adekvata marginaler. Dessutom varderas behovet av
exenterationskirurgi som blir aktuellt for en liten del av patienterna med analcancer. Slutligen
diskuteras typ av plastikkirurgisk atgard och eventuellt samtidigt behov av bukvaggsrekonstruktion. |
vissa fall ges preoperativ cytostatika fore salvage kirurgin. Eventuell ar det nédvandigt med
inneliggande optimering infor kirurgi pga. biverkningar till radiokemobehandlingen sker pa
onkologisk klinik.

Patienterna slutvardas pa kolorektalteamet SUS till f6ljd av komplikationspanoramat. Manga
patienter drabbas av nagon komplikation pa grund av den tunga stralbehandling som givits
preoperativt och komplexiteten pa ingreppet. Hanteringen av dessa komplikationer sker pa kirurgisk
avdelning i samarbete mellan ansvarig kolorektalkirurg, plastikkirurg och urolog vid behov. | vissa fall
kan patienten slutvardas pa hemsjukhuset efter diskussion med ansvarig kirurg dar. Patientens behov
av postoperativ adjuvant behandling diskuteras pa MDK.

Kontroller efter kirurgisk behandling planeras under det forsta aret, pga. komplikationspanoramat
och for att sdkra kvalitetsuppféljningen, att ske vid kolorektalteamet SUS. Darefter sker fortsatta
tumorkontroller som regel pa onkologen SUS, tills 5 ar gatt efter avslutad behandling/kirurgi. |
samband med kontrollerna varderas behovet av rehabilitering avseende funktionellt utfall
(tarmtémning, sexuell funktion, miktionsproblem, gastrointestinala problem, hudproblem). Vid
behov remitteras patienten till rehabcentrum.

Om metastaser upptacks pa PET-CT kontroller diskuteras patienten anyo pa MDK och om
metastaserna bedoms tillgangliga for kirurgi remitteras patienten till HPB- och thoraxkonferens.
Vid fynd av generalisering alternativt inoperabelt recidiv ges palliativ behandling via onkologen.
Sadan behandling kan innefatta cytostatika och stralbehandling. Dessa delar av varden innefattas
inte i det uppdrag ansdkan avser.

2. Nuvarande vardvolym samt planerad utdkad volym

| Sverige insjuknar ca 140 patienter per ar i analcancer, varav ca 75% ar kvinnor. En 6kande incidens
under de senaste decennierna noterats i flera lander, daribland Sverige, Danmark och USA. 70-80%
av patienterna (ca 100 pat/ar i landet) blir foremal f6r kurativt syftande radiokemoterapi, medan
ovriga 20-30% inte ar aktuella for sddan behandling pga hog alder, komorbiditet eller generaliserad
sjukdom.

| sbdra sjukvardsregionen insjuknar ca 30 patienter per ar i analcancer. Under 2014 behandlades 22
patienter med kurativt syftande radiokemoterapi pa SUS. Samtliga handlades av onkologiska Gl
sektionens specialistldkare. Darutover behandlades ett 10-tal patienter palliativt. Om den foreslagna
nivastruktureringen genomfors, sa ar det sannolikt att antalet patienter som far radiokemoterapi pa
SUS skulle 6ka med cirka 5 patienter per ar.

Pa SUS har de senaste 3 aren utforts 9 salvageoperationer vid analcancer. Sju av patienterna tillhérde
Region Skane, varav 5 SUS lokala upptagningsomrade, och 2 patienter var hemmahdorande utanfor



Region Skane. Av dessa 9 patienter opererades 4 med totala backenexenteration. Alla patienterna
har rekonstruerats med plastikkirurgisk teknik (vertikal rektus abdominis lamba i 7 fall och
gluteallamba i 2 fall).

| syfte att uppna hogre kompetens avseende avancerad backenkirurgi samlades ar 2009 all anal-och
kolorektal kirurgi pa SUS i ett team, det sk kolorektalteamet. Det utokade samarbetet med
plastikkirurger och urologer har utvecklat backenutrymningsverksamheten. Kolorektalteamet pa SUS
samarbetar ocksa med det gynonkologiska teamet vid kirurgisk behandling av mycket stor och/eller
multilokal vulvacancer som kréver exenteration och/eller plastikkirurgisk atgard. Under perioden
2011-2014 utfordes pa kolorektalteamet SUS 45 backenexenterationer.

Plastikkirurgisk rekonstruktion av perineum ar nédvandigt efter analcancerkirurgi med hansyn till
omfattningen av resektionen och de forsamrade lakningsforhallandena som rader till foljd av den
hoga straldos som deponerats i omradet. | Malmé finns en bred plastikkirurgisk kompetens avseende
olika tekniker for denna rekonstruktion. Vertikal rektus abdominis muskel (VRAM) lamba ar en teknik
som varit etablerad sedan flera ar och som traditionellt anvants nar bakre vaginalvaggen tagits bort
vid bade analcancer och rektalcancer. VRAM lamban kan géras mycket bred (6ver 10 cm) vid behov
av mycket stor tackning. Delhudstransplantation pa buken kan da bli nédvandig. VRAM lamba kraver,
for fullgott funktionellt och kosmetiskt utfall, speciellt hos unga individer, rekonstruktion av
bukvéggen. | Malmo finns sedan flera ar mycket hog kompetens avseende bukvaggsrekonstruktion.
Sedan 2009 nér all elektiv kolorektalkirurgi pa SUS koncentrerades till Malmo sker direkt
rekonstruktion av bukvdaggen med nat nar VRAM lamba planeras.

Hos vissa patienter som genomgatt upprepad tidigare bukkirurgi kan kontraindikationer mot VRAM
lamba foreligga och defekten i perineum tacks da i stallet med en gluteus maximus (GM) lamba.
Vagina kan i sddana fall rekonstrueras med gluteus maximus special (GMS) lamb3, en teknik som
anvands i Malmo sedan 2 ar. Rekonstruktion med GMS innebaér att en lokal fasciokutan lamba vands
in for att skapa ny bakvagg av vagina och gluteus maximusmuskeln tacker sedan pa vanligt vis
defekten i perineum. Plastikkirurgisk kompetens krévs ocksa vid extirpation av recidiv i ljumskar.

Om SUS utses till ett av tva nationella centra for analcancerkirurgi kommer ett utékat uppdrag att
innebara ytterligare cirka 7-10 patienter per ar. Region Skane arbetar aktivt med nivastrukturering
(politiskt beslut sept 2015), detta ar till fordel for analcancerkirurgin. Ett kapacitetstak for
analcancerverksamhet ligger kring 12 patienter per ar med hénsyn till behovet av denna typ av
kirurgi till patienter med andra diagnoser (lokalt avancerad rektalcancer, gynekologiska maligniteter
ffa vulvacancer).

3. Nuvarande struktur samt planerade férandringar vid ett utokat uppdrag

Vid SUS finns ett analcancerteam bestdende av nedanstaende specialister:

Onkologer: Anders Johnsson, Otilia Leon, Jacob Eberhard, David Borg, Adalsteinn
Gunnlaugsson, Alexander Verbitskij

Kolorektalkirurger: Marie-Louise Lydrup, Ingvar Syk, Staffan Weiber, Olof Jansson

Plastikkirurger: Martin Oberg, Patrik Velander, Henry Svensson

Urologer: Fredrik Liedberg, UIf Hakansson, Oliver Hultman, Gedeminas Beseckas

Bukvaggskirurger: Agneta Montgomery, UIf Pettersson

Kontaktsjukskoterskor: Marika Ertzinger, Lena Fassler, Britt Strand, Anna Hultkvist

Rehabiliteringspersonal: Anna Persson, Lotta Pistora

Patologer: Karin Jirstrom, Jakob Elebro, Ola Forslund (HPV typning)

Anestesiologer: Dorothea Joost, Anders Holmstrém



Backenrehabcentrum: Forutom kolorektalkirurg, urolog och onkolog ingar i denna grupp
androlog, urogynekolog, gynekolog kopplad till
reproduktionsmedicinskt centrum, uroterapeut, sexolog, psykolog och
stomisjukskoterska.

Analcancer ar, liksom en andel av peniscancer, vulvacancer och huvud-halscancer, associerad med
humant papillomvirus (HPV). P4 SUS finns en regional grupp fér HPV associerade tumoérer (cervix,
vulva, anal, tonsill) i vilken virologer, gynekologer, urologer och ONH specialister ing&r. Denna grupp
driver forskningsprojekt inom omradet inkluderande hilsoekonomi associerat med HPV vaccination.
Etablering av ett HPV centrum pa SUS underlattar samverkan kliniskt och forskningsméssigt inom
diagnoserna anal-, vulva-, cervix- och head and neck cancer. Speciellt kan synergistiska effekter ses
géallande kirurgisk och onkologisk behandling samt rehabilitering efter behandling fér analcancer och
vulvacancer. Utdver denna ans6kan som ror analcancer, ansoker SUS om att bli nationell vardenhet
ocksa for vulvacancer.

Behandling av analcancer i S6dra sjukvardsregionen ser i nuldaget ut som foljer. Priméarutredning, se
under punkt 1 ”Beskrivning av verksamheten; Patientprocess”. Efter lokal MDK remitteras patienten
till onkologklinik fér behandling. Patienter hemmahdorande i Kronoberg eller Blekinge remitteras till
och far sin behandling vid onkologkliniken i Vaxjo medan patienter fran Skane och sédra Halland
skickas till onkologkliniken, SUS i Lund. En valfungerande regional MDK (med videouppkoppling mot
regionens ovriga sjukhus) finns i redan. Om SUS Lund blir ett av fyra nationella centra sa férvantas
det innebadra en marginell 6kning av antalet patienter som ska erhalla radiokemoterapi med cirka 5
patienter fran omkring 20 patienter per ar.

Fysiska resurser

Onkologi

Stralbehandlingsenheten vid SUS &r sedan 2012 helt forlagd till Lund. Detta ar en av Nordeuropas
storsta radioterapienheter med 12 moderna acceleratorer, dar ca 5200 patienter behandlas arligen.
Dar finns avancerad utrustning for dosplanering och det ar den enda stralbehandlingsenhet i landet
som bemannas av onkologer som till 100% arbetar med radioterapi. Sedan 2009 har olika
rotationstekniker (IMRT, VMAT, tomoterapi) anvants vid behandling av analcancer for att optimera
straldosen i tumoren och samtidigt minska dosen i normalvdavnader och darmed biverkningarna.
Avdelningen forfogar 6ver egen CT och MR for dosplanering och kommer under 2016 att fa en PET-
CT scanner for samma dndamal. Vidare finns utrustning for brachyterapi, vilken kan bli aktuell att
anvanda pa analcancer i framtiden, for att 6ka chansen till lokal tumaorkontroll. Inom onkologin pa
SUS Lund finns operationssal med majlighet till intraoperativ stralbehandling (IORT) som i enstaka fall
kan vara aktuellt.

Patienter med analcancer beddéms vid en sarskild Gl-onkologisk mottagning i Lund. Denna
mottagning handhar ocksa kontroller under och efter behandling. Pa intilliggande onkologisk
vardavdelning 88 finns plats for 8-10 patienter med Gl-cancer bemannad av personal med hog
kompetens avseende omhandertagande av komplikationer och biverkningar under radiokemoterapi
av analcancer. Patienthotell dar patienter och narstaende kan vistas under stralbehandlingen finns
vid SUS i Lund, lokaliserat ndra den onkologiska verksamheten.

Kirurgi (denna del av behandlingen bedrivs inom SUS, Malma)

Lokaltillgang for mottagning
| nulaget bedrivs kolorektalkirurgisk mottagning motsvarande 1345 nybesok fordelat pa 17
mottagningspass per vecka. Fem kontaktsjukskdterskor ar knutna till kolorektalkirurgiska



mottagningen. Volymerna &r sa stora att den mangd extra patienter som kommer att bli aktuella for
vardering infor salvage kirurgi pga analcancer ryms utan utékning av denna verksamhet.

| nuldget arrangeras individanpassade mottagningsbesdk tillsammans med urolog, gynekolog och
plastikkirurg. Vid en eventuell nationell vardenhet kommer detta att konstrueras via férbokade tider
for alla patienter. Vid denna mottagning finns ocksa uroterapeut och stomisjukskoterska for adekvat
rehabbeddmning.

Vardplatser

Kolorektalkirurgiska patienter vardas pa avd 9 som har 22 vardplatser. Den postoperativa varden for
de 9 analcancerpatienter som opererats de senaste 3 aren var i median 31 dagar. Ett utdkat uppdrag
kommer att krava 1 vardplats ytterligare. Sedan flera ar samarbetar SUS med intilliggande kirurgiska
kliniker och det senaste aret har samarbetet utvidgats i syfte att garantera tillganglighet inom
gallande ledtider.

Operationskapacitet

Den avancerade kolorektala kirurgin pa SUS bedrivs sedan flera ar pa Operationsservice kirurgi
beldget i samma huskropp som den kolorektala avdelning 9 och IVA. Pa denna enhet bedrivs
urologisk tumaérkirurgi, HIPEC kirurgi, karlkirurgi och akutkirurgi. Kolorektalteamet har mandag t.o.m.
torsdag tillgang till operationssal fram till kl 20. Operationskapacitet finns i nuldget sakrad for
analcancerkirurgi aret runt till foljd av att samma kompetens kravs for att tillhandahalla
backenutrymningsverksamhet. Patienter som genomgatt stor kirurgi erhaller direkt postoperativ vard
om sa behovs pa IVA dar daven HIPEC patienterna eftervardas. | vissa fall utférs exenterationskirurgin i
2 seanser med mellanliggande vard pa IVA

Bild- och funktion

Bild- och funktion vid SUS tillhandahaller alla nédvandiga undersékningsmodaliteter (CT, MR, PET-CT,
angiografi). Alla patienter med misstankt analcancer gar in i kolorektalsparet vilket sékrar korta
ledtider i den diagnostiska fasen. Denna process kan enkelt anpassas till SVF fér analcancer nar detta
kommer. Patienter med rektal/analtumoérer genomgar nybesok, CT och MR, MDK och aterbesok efter
MDK inom 2 veckor fran det att remiss anlander. Hittills har 2 av kolorektalenhetens
kontaktskoterskor ansvarat for bokningarna.

Patologi

Specialistpatologer (Karin Jirstrom, Jakob Elebro) ar fast knutna till var MDK och deltar alltid.
Mojligheter till peroperativa snabbfix finns. HPV typning gors via mikrobiologen (Ola Forslund), bade
pa farska och paraffinbdddade preparat.

Utrustning for multidisciplinar terapikonferens
Sedan flera ar bedrivs MDK varje vecka med videouppkopplingsméjlighet fran 6 av 6vriga 7 sjukhus i
sodra regionen. Ansvar for nationell MDK kan saledes axlas.

Personalresurser

Onkologi

Gl-mottagningen inom onkologi i Lund bemannas av 5-6 allmant Gl-inriktade onkologer samt 2
stralbehandlingsinriktade onkologer med specialkunnande inom Gl-cancer. Samtliga dessa har stor
vana vid handlaggning av patienter med analcancer. Vidare finns pa denna mottagning samt pa avd
88 sjukskoterskor och underskéterskor med lang erfarenhet av att handlagga stralreaktioner vid
analcancer-behandling. Sedan augusti 2015 finns 5 kontaktskoterskor vidonkologens Gl-team. Tva av
dessa ar knutna till patienter med analcancer. GlI-mottagningen har 6ppet samtliga vardagar. P3
kvéallar och helger hanvisas patienterna till avd 88 som ar 6ppen dygnet runt. Kliniken har lakarjour
(en primarjour och en bakjour) dygnet runt.

Kirurgi



Kolorektalenheten pa SUS handlade 2014 391 patienter med kolorektal cancer varav 295 opererades
elektivt. Tre stomisjukskoterskor ar knutna till teamet. Erfarna specialister har dagligen mottagning.
SUS har aret runt bemanning fér avancerad kolorektalkirurgisk verksamhet (backenutrymning,
HIPEC). De kirurger, urologer och plastikkirurger samt anestesiologer som ansvarar fér denna
verksamhet finns presenterade i borjan av detta avsnitt (SUS analcancerteam). God kompetens for
lymfkortelutrymning foreligger till f6ljd av det mangariga samarbetet med urologer och gynekologer
kring exenterationsverksamheten. Plastikkirurgiska tekniker val utarbetade med tre olika tekniker
(VRAM, gluteal, gluteal special). Samtidig rekonstruktion av bukvdggen vid VRAM lamba &r etablerat
och denna kompetens liksom 6vriga kompetenser ar sakrad aret runt.

Pa den kolorektala vardavdelningen 9 finns sjukgymnast Anna Persson som sedan 2009 &r ansvarig
for den postoperativa mobiliseringen av patienter opererade med plastikirurgisk rekonstruktion.
Anna driver ett forskningsprojket i amnet funktionellt utfall efter omfattande backenkirurgi.
Analcancerpatienterna ingar i denna uppfdljning.

Pa avdelningen drivs regelbunden utbildning av personalen avseende speciell omvardnad efter
plastikkirurgiska rekonstruktionen. Sjukgymnast Anna Persson har vid upprepade tillfallen gjort
studiebesok i Arhus och pa Karolinska sjukhuset. Plastikkirurg Martin Oberg har via vistelse pa KS
tillagnat sig tekniken gluteus maximus special for rekonstruktion av vaginas bakvagg med en del av
gluteallamban. Ytterligare studiebesok Arhus planeras under hosten for olika delar av
avdelningspersonalen.

Avseende kompetens 24/7/365 giller att den kolorektala verksamheten pa SUS ar omfattande aret
runt och ett flertal seniora kolorektalkirurger finns darmed i tjanst arets alla veckor. Dessa personer
har kompetens att handlagga komplikationer. For speciella patienter ar scoutverksamhet etablerad
princip. Samma géller fér urologer och plastikkirurger.

Sammanfattningsvis finns, som foljd av SUS satsning pa avancerad backenkirurgi, en valfungerande
verksamhet for omhadndertagande av analcancerpatienter som med smarre forandringar (ansvar for
nationell MDK, forbokad sammottagning) kan anpassas till den begrdansade utdkning som ett uppdrag
som nationell vardenhet skulle innebara.

4. Nuvarande process samt planerade forandringar vid ett utokat uppdrag
Oversiktlig beskrivning av vardprocessen ur patientperspektiv
Den aktuella vardprocessen vid analcancer ar beskriven under punkt 1 "Patientprocess”.

Detaljerad beskrivning av vardprocessen som omfattas av det nationella uppdraget
Analcancerprocessen pa SUS/sddra regionen ar val genomgangen. Planerade optimeringar vid ett
nationellt uppdrag beskrivs nedan.

Initial bedomning och diagnostik pa kirurgisk enhet

Biopsi utfors i narkos om detta inte kan goras pa vaken patient. Dessutom behovs en noggrann
beskrivning av tumarstatus, vilket ar avgérande infor planering av behandlingen (straldos, stralvolym,
antal cytostatikacykler). Ytterligare optimering av denna del av diagnostiken innefattar undersékning
enligt utarbetat PM (inkluderande gynundersékning med VS) av ett begransat antal
kolorektalkirurger med erfarenhet av analcancer, i regel i narkos, med dokumentation enligt mall och
foto med storleksangivelser av tuméren. Pa SUS omhandertas patienter med rektaltumor
standardiserat med MR och CT. Personlig kontaktsjukskoterska utses till alla patienter. PET-CT utférs
antingen i priméarutredningen eller i samband med dosplanering infor stralbehandlingen. | vissa fall
behdéver patienten stomi vilket planeras vid aterbesok pa kirurgisk klinik. KSSK pa kirurgen [amnar
aktivt over till anal ca KSSK.

Vid misstanke om residual/recidivtumor remitteras patienten fran onkologisk till kirurgisk
mottagning for undersoékning och px i narkos. PET-CT utfors och patienten diskuteras pa nationell



MDK. Déarefter sker vardering infor kirurgi pa kirurgisk mottagning tillsammans med plastikkirurg och
vid behov urolog. Vid behov gors ny undersdkning i narkos inklusive mapping av tumérgranserna for
sakerstallande av marginaler. Oftast kravs ytterligare aterbesok da ingreppen i vissa fall ar stora
medforande dndrad kroppsuppfattning.

Onkologi
En nationell MDK fér analcancer som sammantrader varje vecka kommer att inrattas. Erfarenhet av

att leda nationell konferens finns pa SUS (peniscancer). Rontgenbilder eftergranskas, tumoérstadium
faststalls och targetvolymer for stralbehandlingen bestams. Pa nationell MDK diskuteras
komplicerade fall aktuella for radiokemoterapibehandling, alla patienter aktuella for salvage kirurgi
liksom patienter aktuella for primar kirurgi samt patienter med svara komplikationer. De flesta
patienter handlaggs pa den regionala MDK:n.

Koordinatorer och KSSK har en central roll, fr.a. vid remisshanteringen och kommer att vara
tillgangliga for patienten innan nybesok men dven under och efter behandlingen. Kontaktskéterskan
ringer upp patienten efter MDK och meddelar tider.

Remisshanteringen inom onkologi fungerar val; alla inkommande remisser till GI-teamet handlaggs
dagen efter ankomst, av lakare och skoterskor, varvid patienten inplaneras for fortsatt handlaggning
snarast mojligt. Malet ar att behandlingen ska vara igang inom 2 veckor efter terapibeslut.

Patienten kommer forst pa ett lakarbesdk vid GlI-mottagningen, foljt av dosplanerings- undersoékning
med CT eller PET-CT. Darefter sker targetritning med definition av exakt vad som ska bestralas och till
vilka doser och en dosplan iordningsstalls. Stralbehandlingen ges under samtliga vardagar under 5-6
veckor, beroende pa tumdorstadium. Patienten far en perifert inlagd central venkateter kateter (picc-
line)for administration av en eller tva cykler cytostatika, samtidigt med stralbehandlingen.

Under radiokemoterapin har patienten mottagningsbesok hos lakare eller skoterska varje vecka for
biverkningskontroll. Vid svara biverkningar (diarré, nutritionsproblem, infektioner, smaértor etc) laggs
patienten in pa vardavdelning 88. Det ar vasentligt att behandlingen kan genomféras utan onddiga
uppehall, for att ha storsta mojliga chans till bot.

Uppfoljningen efter avslutad radiokemoterapi inom onkologi. Responsutvardering gors efter 3-4
manader med PET-CT och palpation. Darefter foljs patienterna med kliniska kontroller var 3:e manad
i 2 ar och déarefter var 6:e manad tills 5 ar gatt sedan behandlingen gavs. Detta &mnar vi fortsatta
med dven framover. Vid misstanke om residualtumor eller lokalrecidiv remitteras patienten till
kolorektalteamet (se ovan). En vasentlig del av uppféljningen ar att identifiera rehabbehov och att
gora en personlig rehabplan.

Vid SUS finns ett nyligen etablerat regionalt backenrehabcentrum. Har samlas kompetens kring olika
typer av seneffekter av stralning och stor backenkirurgi. Androlog, gynekolog, urogynekolog, sexolog,
gastroenterolog, sjukgymnast, urolog, kolorektalkirurg och onkolog ingar i gruppen som ocksa
kommer att anordna regionala utbildningsaktiviteter. Gruppens medlemmar kommer ocksa att vara
tillgangliga for konsultationer utan direkt patientkontakt, dvs. for radgivning rorande specifika
problem. Avseende gastroenterologiska sena stralbiverkningar finns kompetens pa SUS
nutritionsenhet. Detta backenrehabcentrum samlar ockséd kompetens kring seneffekter hos patienter
med cervix-, vulva-, vaginal- och peniscancer samt cystektomerade patienter. Dessa synergieffekter
gynnar alla patienter.

- Detaljerad beskrivning av den del av vardprocessen som omfattas av det nationella uppdraget
med sarskild uppmarksamhet pa:

o Remitteringsrutiner

Patienter remitteras till onkologen genom strukturerad remiss innehallande fullstdndig anamnes,
lakemedelslista samt status. CT och MR ska vara utfort och PET-CT ska vara bestalld. Remiss skickas



via fax eller sdker outlook. Remissgenomgang dagligen inom Gl-teamet och patienten inplaneras pa
"6ronmarkta” lakarbesokstider och straltider. Rutiner fér remittering av patienter till nationella
vardenheten kommer att finns tillgangliga pa natet.

o Samverkan med remitterande enheter

Gl-onkologerna har ndra samverkan med alla remitterande kirurgkliniker i regionen via MDK.
Remissvar ldmnas efter MDK innehallande besked om planeringen for patienten.

Samma kirurger/onkologer utreder och behandlar kolorektal cancer och analcancer vilket gynnar
samverkan géallande analcancer inom ramen for Sydsvenska kolorektalcancergruppen och RCC Syds
kolorektalcancer-process. Detta natverk ar vélfungerande sedan mer dn 5 ar med regelbundna
regionala moten 2 ggr per ar pa vilka behandling och rehabilitering efter avancerad backenkirurgi
diskuteras.

o Samverkan med 6vriga nationella centra

Nationell MDK varje vecka dar varje enhet deltar kirurg, onkolog, radiolog, patolog och koordinator.
Vid behov kan en urolog, gynekolog och plastikkirurg delta. Det arliga motet for Sveriges
kolorektalkirurger i april (“Kolorektaldagarna)” ar en utmarkt motesplats for diskussioner kring
hogspecialiserad vard. Samarbete med plastikkirurger pa KS, inklusive forskningssamarbete, tillimpas
redan.

o Kontaktsjukskoterskans roll

Kolorektalteamet pa SUS har haft kontaktsjukskéterskor specifikt knutna till teamet sedan mer an 5
ar. Onkologens Gl team har sedan augusti 2015 5 kontaktskoterskor av vilka 2 kommer att specifikt
skota analcancerpatienter. Kontaktsjukskdterskorna i regionen har ett etablerat kontaktnat och
deltar i regionala utbildningsdagar sékrat via RCC SYDS forsorg. Ett natverk fér kontakskoterskorna pa
kirurgen och onkologen har etablerats i syfte att sdkra effektiva 6verlamningar och en sammanhallen
patientprocess. KSSK kopplas in tidigt, samordnar tider och uppmarksammar standardiserat
patientens rehabiliteringsbehov.

o Aktiva éverlamningar

SUS genomférde under 2014 ett projekt inom nedre Gl cancer kring klinikbvergripande
kontaktsjukskoterskor vilket lett till mycket goda kontaktvagar mellan kirurgens och onkologens
kontaktsjukskoterskor. Genom det etablerade natverket ar aktiva overlamningar genomfort.

o Arbetsfordelning mellan remitterande verksamheter och nationellt centrum

Primarutredning med palpation, px, CT och MR gors vid remitterande klinik inom SVF
kolorektalcancer. Denna process har gatt fore SVF for analcancerPET-CT kan bestéllas/utforas
antingen vid remitterande klinik eller nationellt centrum. Cytostatika och stralbehandling ges pa
nationellt centrum. Likasa sker uppfdljning pa nationellt centrum. Vid recidiv/residualtumérer skickas
remiss till kolorektalteamet SUS. Tider for px i narkos finns sakrade inom 1 vecka fran besdk pa
mottagningen. Arbetsfordelningen kommer inte ndmnvart att férandras inom ett framtida arbetssatt
som nationellt centrum.

o Multidisciplindr konferensverksamhet inkl. anmalningsrutiner till MDK

Anmalan till MDK i sker via remiss till onkologiska kliniken i Lund. En specifik sekreterare ar
koordinator for MDK. Enheten, och specifik sekreterare, kommer ocksa att hantera den kommande
NMDK.

o Kommunikation med remittenter

Bade kolorektalteamet inom kirurgi och Gl-teamet inom onkologi har en konsulttelefon dagtid.
Information om denna finns pa natet. Remittenter finner information om remissvagar pa natet.

o Patient/nérstaendeinformation inkl. webbaserad information

Oversiktlig patientinformation finns p& nitet. Denna innefattar utredningsgéng, behandling och
information om forvantade biverkningar. Samma information ges muntligt och skriftligt vid besok.
o Individuell vardplan/ Min vardplan

Tider for undersokningar och behandling kommer att delges patienterna i en individuell vardplan,
vilket ar under uppbyggnad.

o Rutiner for handldaggning av komplikationer, savil tidiga (under vardtiden) som sena (efter
avslutad vardepisod)



Onk: Akuta biverkningar under radiokemoterapi (diarré, nutritionsproblem, infektioner, etc) handhas
pa onkologmottagningen eller vid behov av inldggning pa onkologen avd 88. Seneffekter efter
radiokemoterapi ar mycket vanliga och registreras pa onkologmottagningen i samband med
aterbesoken. Vid allvarlig grad av inkontinens eller anala smartor remitteras patienten till
Backenbottencentrum (BBC) for diskussion kring biofeedback etc. Vissa patienter blir aktuella pa
kirurgen for diskussion kring stomi. Kvinnliga patienter remitteras rutinmassigt till gynekolog for
uppfoljning och ev hormonsubstitution. Regionalt backenrehabcentrum ar etablerat (se ovan). Vid
allvarliga sequelae diskuteras patienten pa nationell MDK.

Kir: Komplikationer som drabbar patienter efter kirurgi pga residual/recidivtumor géller att under
vardtiden hanteras av opererande team gemensamt, dvs kolorektalkirurg, plastikkirurg,
bukvaggskirurg och ibland urolog. Kontaktvdgarna avseende detta ar val upparbetade till foljd av
exenterationsverksaheten pd SUS. Aven vid sena biverkningar till kirurgin kan patienten
aterremitteras till den nationella vardenheten.

o Rutiner for arbete med patientsdkerhet

Onkologi:

Sedvanliga noggranna regelbundna kontroller under stralbehandlingen med dosmatningar och
verifikationsbilder, for att sdkerstalla att stralbehandlingen ges korrekt. Seneffekter hanteras enligt
ovan (“Rutiner for handlaggning av komplikationer”).

Kirurgi:

Infor stor backenkirurgi gors en noggrann genomgang av patienten enligt konceptet HRSP (higher risk
surgical patients) i syfte att identifiera riskpatienter att drabbas av per- och postoperativa
komplikationer.

Vid langa operationer iakttas noggrann decuitusprofylax. Den perineala delen gors i buklage varfor
benstdd och darav kommande risk fér trombos och kompartmentsyndrom undviks.

Pa avdelningen 6vervakas patienterna med MEWS morgon och kvall. MIG team finns om patienter
utvecklar tecken organsvikt.

Patienter som genomgatt plastikkirurgisk rekonstruktion (i princip alla analcancerpatienter) vardas pa
specialmadrass och far omvardnand med noggrann decubitusprofylax. Mobilisering efter
plastikkirurgisk rekonstruktion sker enligt ett speciellt program med successiv utdkning av flexion i
hoften. Plastikkirurgisk bedémning regelbundet postoperativt for att tidigtupptécka lambarelaterade
komplikationer.

Pa kolorektalteamet pa SUS sker en prospektiv komplikationsregistrering sedan ett par ar med
regelbundna MoM konferenser.

Via bevakning avinkommande remisser sdkras att pat inte faller bort.

o Rutiner vid aterfall

Om recidiv misstanks i samband med kontroller pa onkologen remitteras patienten till kirurgen SUS
for px i narkos. PET-CT utfors och diskussion pa NMDK f6ljt av eventuell kirurgi, inkluderande i
speciella fall metastaskirurgi, alternativt beslut om palliativ behandling.

o Registrering i kvalitetsregister omfattande rutiner och ansvar for registrering under hela
processen (d.v.s. samtliga blanketter).

Nationellt kvalitetsregister fér analcancer infordes januari 2015. Alla patienter som insjuknar efter
150101 registreras. Registret innehaller information om utredning, ledtider, primarbehandling,
behandlingsresultat, recidivmonster, dverlevnad och sena bieffekter. Detta register kommer att ligga
organisatoriskt tillsammans med kolorektalcancerregistret, med huvudsate vid RCC i Umea. Anders
Johnsson ar nationell registerhallare.

- Externt riktad utbildningsaktivitet, t.ex. till remittenter, patientorganisationer m.m.

Inom sddra sjukvardsregionen finns etablerade processdagar (4 ggr per ar) och utvecklingsdagar (2
ggr per ar). Vid ett nationellt uppdrag for enheten pa SUS blir det av vikt att inkludera analcancer vid
regionala utbildningar, for att bibehalla kdnnedom om sjukdomen, adekvat kunna misstdnka



analcancer och diagnostisera sena recidiv samt kunna ge patienter och narstaende en férsta
information om den vidare processen.

Den nationella nivastruktureringen inom analcancer sammanfaller med arbetet med ett nationellt
vardprogram (initieras hosten 2015) samt forhoppningsvis etablering av ett standardiserat
vardforlopp under varen 2016 (for implementering 2017). | det nationella vardprogramsarbetet ar
Anders Johnsson och Marie-Louise Lydrup representanter for Sodra sjukvardsregionen.

Idag saknas en sarskild analcancerprocess inom RCC Syd, men vid ett nationellt uppdrag ser vi
nationell samverkan mellan dessa enheter som central. Har blir utbildningsfragor viktiga.
Patientmedverkan planeras i vardprograms- och SVF-arbetet. Patient- och narstaende
fokus/utbildning &r inte minst viktigt vid diagnosen analcancer da fragor kring HPV-infektion och
hantering av seneffekter ar viktiga att kdnna till och fa adekvat information om.

5. Nuvarande resultat samt planerade forandringar vid ett utdkat uppdrag
- Rutiner for resultatredovisning, kallor.

Kvalitetsregistret kommer sa smaningom att bli den naturliga kallan for uppféljning av
behandlingsresultat. Sedan lange arbetar vi med intern kvalitetskontroll efter backenkirurgi via
operationsprogrammet Orbit.

- Tackningsgrad i kvalitetsregister.
Kvalitetsregistret har startat jan 2015, varfor tackningsgrad annu inte kan anges. Registreringen ar
dock valfungerande fran sédra regionen.

- Utveckling av tillganglighet och ledtider.

Onk: Vi har vid onkologen ett “snabbspar” fér radiokemoterapi av rektalcancer, dar dven analcancer
kommer att ing3, inrattats. Detta innebdr att tre tider per vecka reserveras for dessa behandlingar,
dven sommartid. Malet att patientens behandling ska vara i gdng inom 2 veckor fran terapibeslut ar
tack vare detta uppnatt sedan augusti 2015.

Kir: Analcancerkirurgin ar en prioriterad del av verksamheten och antalet patienter i nuldget, och
dven efter nationell nivastrukturering om enheten blir nationellt centrum, &r litet (ca 3 per ar i
nuldget och ca 10 om vi blir nationellt centrum). Av denna anledning detaljplaneras varje patient for
optimalt flode. Beredskap for avancerad multidisciplinar backenkirurgi (kolorektalkirurg, urolog,
plastikkirurg, bukvaggskirurg) finns i nuldget genomsnittligt 2 ganger per manad och anvéands till
patienter med lokalt avancerad rektalcancer och analcancer. Aven detta giller aret runt. Vid ett
nationellt uppdrag kommer ytterligare 6ronmarkta operationsdagar for analcancer att bokas in.

- Medicinska kvalitetsmatt med relevans fér aktuell verksamhet.

Analcancer har dnnu inte inkluderats i RCCs patientprocessarbete och arbetet med nationellt
vardprogram har precis initierats. Kvalitetsmatt for ledtider, behandlingsresultat etc kommer att
definieras inom vardprogramarbetet.

o Uppnatt behandlingsresultat: Radikalitet, sjukdomsfri 6verlevnad, 6verlevnad.

Onk:

Vid en retrospektiv genomgang av patienter behandlade i Sverige inom NOAC studien (se nedan
under Forskning) 2000-2007 var 3 ars 6verlevnaden 70% i hela Sverige. Subanalys avseende patienter
behandlade i Lund gav 3 arséverlevnad pa 78%. Data fran Nationella analcancerregistret (startat
januari 2015) kommer inom nagra ar att ge behandlingsresultat.

Kir:



Med héansyn till det Iaga antalet patienter redovisas uppfoljningsdata avseende patienter opererade
for analcancer vid SUS under den senaste 10 arsperioden. Av samma skal redovisas som komplement
ocksa data avseende exenterationskirurgin pa SUS de senaste 11 aren.

Under perioden 2005-01-01 tom 2014-12-31 opererades pa SUS 27 patienter med analcancer. RO
resektion uppnaddes i 23 av fallen. | resterande 4 fallen var resektionen R1.

17 (63%) av patienterna ar foljda utan recidiv efter en medianuppféljningstid &r 66,5 manader. 9 av
patienterna har drabbats av recidiv efter i median 7 manader. 1 patient har inte kunnat féljas upp
men avled efter 4 man. Mediandverlevnaden &r 37 manader.

Mediano6verlevnad fér backenexenterationer opererade pa kolorektalteamet SUS 2004 tom 2014 var
42 manader med en medianuppfdljningstid pa 70 manader. Ingen 30 dagarsmortalitet.

o Behandlingskomplikationer efter kirurgi enligt Clavien-Dindos gradering (1-5), oplanerad IVA-vard,
oplanerad aterinlaggning, vardtider.

Av patienterna drabbades 24 av komplikationer, de allra flesta lindriga sddana (Clavien-Dindo 1-2). 6
patienter drabbades av Clavien-Dindo 3b komplikation. 5 av dessa reopererades (postoperativ
blédning i hudkanterna, sarrevision efter delhudstransplantat, témning backenabscess, reoperation
pga anastomosinsufficiens i enteroanastomos, reoperation pga urinldckage i Brickerkonduktorn). En
patient drabbades av CD 4a (stroke till f6ljd av felaktigt anlagd CVK , utskriven i gott skick). Ingen 30
dagarsmortalitet.

3 patienter aterinlades inom 30 dagar. 1 patient krdvde oplanerad IVA vard.

Avseende backenexenterationer 2004-2014 kravde 10% av patienterna reoperation

Medianvardtid for analcancerpatienterna var 31 dagar.

- Utveckling av patientrapporterade matt, PROM och PREM.
Analcancerregistret ligger organisatoriskt under svenska kolorektalcancerregistret. PREM och PROM
kommer att méatas pa alla dessa patienter from 2015.

- Féljsamhet till vardprogram och guidelines.

RCC i samverkan har dock nyligen beslutat att nationellt vardprogram skall skrivas. Detta arbete
kommer att inledas under hosten 2015, med Anders Johnsson som ordférande. Marie-Louise Lydrup
kommer ocksa att delta i detta arbete.

- Andel patienter diskuterade i multidisciplindr konferens per region/landsting av inrapporterade i
kvalitetsregistret.
Alla patienter opererade for analcancer pa SUS sedan 2004 diskuterades pa MDK preoperativt.

- Deltagande i nationella och internationella vetenskapliga studier.

Vi bedriver registerbaserad forskning, kliniska provningar , studier rérande kirurgiska
behandlingsprinciper och seneffekter samt deltar i ett klinikbverskridande projekt rérande HPV
relaterad halsoekonomi.

NOAC: Det finns sedan ca 20 ar en nordisk analcancergrupp (NOAC), som ar 2000 gav ut riktlinjer for
behandling av analcancer, stratifierat per tumoérstadium. Behandlingsresultaten for patienter
behandlades 2000-2007 sammanstalldes under slutet av 2000-talet av Anders Johnsson. Majoriteten
av onkologkliniker i Sverige, Norge och Danmark deltog och en databas med nastan 1300 patienter
byggdes upp vidd RCC i Lund. Detta &r ett av varldens storsta material pa denna ovanliga tumorform.
En forsta artikel ar nyligen publicerad (1). Vi fann att patienter som behandlades enligt nagot av de
foreslagna behandlingsprotokollen hade god 6verlevnad, fullt i klass med resultaten fran nyare
internationella kliniska studier. Denna artikel ingar i Otilia Leons avhandlingsarbete, dar AJ &r
huvudhandledare. Fortsatta analyser av NOAC databasen pagar.

Klinisk prévning: Tillsammans med onkologklinkerna i Oslo och Uppsala har nyligen en klinisk fas I-
studie pa patienter med lokalt avancerad analcancer genomforts (med AJ som principle investigator)




Effekter och toxicitet av tillagg av antikroppen cetuximab till standard radiokemoterapi. Ett manus
har nyligen accepterats for publicering (2).

Kirurgiska behandlingsprinciper: Kolorektalteamet deltar i PECS (Pelvic exenteration colloborative
study) koordinerad fran Dublin. Specifik forskning avseende kirurgiska aspekter av analcancer bedrivs
inte till féljd av det begrdansade antalet patienter.

Funktion och seneffekter: Funktionellt utfall efter plastikkirurgisk rekonstruktion efter
rektumamputation studeras i ett doktorandprojekt som drivs av var sjukgymnast Anna Persson med
Marie-Louise Lydrup och Martin Oberg som handledare. | detta projekt inkluderas alla patienter som
opereras med lambarekonstruktion vilket innebar att patienter med bade rektalcancer, analcancer
och vulvacancer ingar. Projektet syftar till att jamfora utfallet av olika rekonstruktionsmetoder
avseende fysiska aspekter saval sexuell funktion och paverkan pa socialt liv och livskvalitet.
Hilsoekonomi: | samarbete med urologer, gynekologer, onkologer och ONH-specialister bedrivs ett
projekt kring halsoekonomi avseende HPV relaterad cancer och effekten av vaccination mot HPV.
Detta projekt drivs tillsammans med Ellinor Ostensson, KS.

- Publicerade vetenskapliga arbeten under de senaste fem aren.
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- Antal patienter behandlade inom ramen for kliniska studier.

Alla patienter behandlade under perioden 2000-2007 ingar i materialet fér ovan (1). | ovan ndmnda
fas | studie (2) inkluderade vi i Lund merparten av patienterna. | 6vrigt pagar f.n. inga terapistudier i
Norden pa denna diagnos, men diskussioner inom den nordiska gruppen pagar om att gemensamt ga
med i en stor internationell radiokemoterapi-studie. Genomférande av nationell nivastrukturering
kommer att 6ka mojligheterna att rekrytera patienter till studier. Alla patienter som diskuteras pa
nationell MDK ska varderas avseende studiedeltagande.

6. Genomford riskanalys

Om vi skulle bli nationellt center:

Uppdraget nationell vardenhet for analcancer faller tydligt inom SUS kompetensprofil kopplad till
avancerad backenkirurgi och verksamheten har goda mojligheter att axla ansvaret for den
(marginella) 6kning av patientantalet som detta skulle inneb&dra. Om SUS blir nationellt centrum fér
analcancer 6kar mojligheterna ytterligare for kompetensutveckling och forskning. Detta inkluderar



samarbetet med gynekologi och urologi avseende andra HPV associerade cancerformer. Speciellt
avseende backenexenterationskirurgin ses fordelar genom en utékad verksamhet. Detta géller dven
rehabilitering efter backenkirurgi dar stora synergieffekter kan ses.

Undantrangningseffekten bedéms som ringa till foljd av de ldga volymerna. Ett tydligt stod for
verksamheten finns fran verksamhetschef Folke Johnsson och divisionschef Harald Roos.

Om vi inte skulle bli nationellt center

Den kunskap och erfarenhet kring analcancer som byggts upp skulle minska, likasa méjligheten for
forskning och utveckling. Detta kunskapstapp drabbar dven andra diagnosgrupper t ex vulvacancer
och skulle vara till nackdel for den samlade kompetensen vid backenbottencentrum.

Patienter i S6dra regionen med analcancer skulle drabbas av langa resor till behandling. En oro finns
ocksa for att kunskapen kring analcancer skulle medféra fordrojd diagnos da analcancer i manga fall
misstolkas som hemorroider.

Om SUS inte blir ett nationellt centrum for salvage kirurgi for analcancer drabbas kvinnokliniken som
regelbundet behover var kompetens vid operativ behandling av cervixcancer och vulvacancer (om de
blir nationell vardenhet for detta) vilket ar en stor nackdel. Vistelse pa sjukhus langt fran anhoériga i
samband med kirurgi ar pafrestande for patienten och anhériga. Kompetenstapp bland kirurger om
en del av exenterationsingreppen férsvinner. Demontering av den avancerade backenkirurgin kan
leda till att kompetensflykt bland kolorektalkirurger och plastikkirurger. Ett komplett backenkirurgiskt
centrum bor utféra samtliga avancerade backeningrepp.

7. Programforklaring/checklista for presentation av verksamheten for
remitterande landsting/regioner.

- Nar klinik ska kontakta er, d.v.s. beskriv aktuell patient.

Till vart nationella centrum fér analcancer ska remitteras patienter med diagnosticerad analcancer
alternativt om stark misstanke om analcancer foreligger men diagnos inte har kunnat sikerstallas.
Patienter kan ocksa remitteras till oss pga komplikationer till given behandling.

- Hur kliniker i Sverige ska kontakta er; remiss, telefon.

Remisser (enligt strukturerad mall) faxas till onkologiska kliniken i Lund alternativt skickas med saker
outlook (i en framtid). Pa var webbsida finns ytterligare information tillsammans med information
om Gl onkologens och kolorektalteamets konsulttelefon.

- Hur patienten kontaktas fran er.
Patienten kontaktas av kontaktsjukskoterska pa onkologen nar remiss anldnt och far da information
om forsta besoket.

- Kontaktsjukskoterska utses hur och nér, individuell vardplan.

Kontaktsjukskoterska pa onkologen utses i samband med hantering av remissen till onkologen. Vid
salvage kirurgi utses kontaktsjukskoterska i samband med att patienten remitteras for undersékning
och px i narkos.

- Hur nationell rond ska fungera, anmalan och presentation.

Majoriteten av patienterna hanteras pa regional MDK. Patienter aktuella for nationell MDK anmils
via fax eller sdker outlook till koordinator pa onkologen i Lund. Anmalande klinik redovisar
patientbakgrund och bildmaterial inkl. patologi. Beslut och rekommendation dokumenteras och
meddelas inremitterande.

- Vad som skall vara gjort i utredningsvag fore anmalan till rond.



Nar patienten anmals till nationell MDK ska féljande vara utfért: Undersdkning och px i narkos och
PAD svar klart, garna fotodokumentation eller annan information om extern tumér, MR, PET-CT,
noggrann remiss inklusive komorbiditet, status och aktuella ldakemedel.

- Inom vilken tid efter nationell rond patienten kan pabaérja behandling.
Behandling planeras att starta 2 veckor efter diskussion pa nationell rond. Vid behov av kirurgisk
behandling kan den dga rum 3-4 veckor efter diskussion pa rond.

- Vad som hédnder nédr patienten tas in for behandling.

Onkologisk behandling sker i 6ppenvard och innefattar ldkarbesok, CT eller PET-CT for dosplanering,
piccline-inldggning och darefter start av saval stralbehandling som cytostatika. Infor kirurgisk
behandling gérs sambeddmning med plastikkirurg och urolog vid mottagningsbesok liksom noggrann
preoperativ narkosbeddmning. Patienten traffar dven sjukgymnast. Eventuell optimering infor kirurgi
(om komorbiditet) gérs pa hemorten. Patienten laggs in dagen fére operationen.

- Boendemdjlighet for medfoljande narstaende.
Pa patienthotellen i Malmo och Lund (beldgna inom SUS omraden) finns mojligheter for saval
patienter som narstaende att bo under behandlingstiden.

- Rutiner vid utskrivning, aterremiss? telefonkontakt? kontakt med. kontaktsjukskoterska pa
hemmaplan?

Efter avslutad onkologisk behandling planeras kontroll efter 3 manader. Vid behov kontaktar
patienten KSSK pa onkologen. Efter kirurgisk behandling planeras aterbesok efter 4 veckor hos
ansvarig kirurg. Patienten kontaktas av KSSK efter 1-2 veckor.

- Ansvar och rutiner for komplikationer.

Komplikationer till féljd av radiokemoterapibehandlingen identifieras vid aterbesok pa onkologen
och hanteras dérifran. Direkta kirurgiska komplikationer hanteras av kolorektalteamet SUS
tillsammans med plastikkirurger och urolger vid behov. Sena kirurgiska komplikationer kan hanteras
pa hemorten men givetvis omhandertas de pa kolorektalteamet via remiss.

- Uppfoljning, hur och var.

Kontroller efter radiokemobehandling gors pa onkologen SUS med klinisk kontroll, och i vissa fall CT
PET, var tredje manad de forsta 2 aren och darefter var 6e manad tills 5 ar har gatt efter behandling.
Patienten remitteras rutinmassigt till gynekolog och vid behov till backenrehabcentrum. Efter salvage
kirurgi gors postoperativa kontroller hos kirurg under det forsta postoperativa aret darefter kliniska
kontroller pa onkologiska kliniken Lund. CT PET utférs pa hemorten var 6:e manad efter salvage
kirurgi

- Ert ansvar aret runt.

Remisshantering sker dagligen. Radiokemoterapi kan initieras aret runt inom 2 veckor fran
behandlingsbeslut. Salvage kirurgi kan utforas aret runt inom 4 veckor fran behandlingsbeslut till
foljd av den omfattande backenkirurgi som bedrivs pa SUS. Varje sommar detaljplaneras sa att
exenterationskompetent kirurg och urolog samt plastikkirurg finns tillgdanglig alla veckor.
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