
Remissunderlag – Muskulo-skelettala sarkom 

   Högst tre av de fem regionala enheterna föreslås för ett nationellt 
uppdrag utöver det regionala uppdraget.  

   Ett nationellt uppdrag innebär att vårdenheten erbjuder avancerad 
diagnostik och behandling där det med hänsyn till volym och/eller 
komplexitet finns behov av koncentration till färre enheter än fem. 
Exempelvis kan detta gälla: högmaligna/intermuskulära sarkom, 
Ewingsarkom och skelett- och mjukdelssarkom i kotpelare och bäcken.  

   Ett uppdrag för en nationell vårdenhet baseras på ansökan och ska 
uppfylla de krav som ställs på nationella enheter avseende utveckling, 
utbildning, forskning mm.  

   De nationella vårdenheterna bör, med hänsyn till den låga 
förekomsten av vissa �diagnoser och behandlingar, vara profilerade inom 
olika områden.  

   En nationell MDK införs vid definierade situationer, ansvaret för  
nationell MDK har de �nationella vårdenheterna.  

 

Nedan svar från: Skånes Universitetssjukhus, SUS, Lund, Sarkomgruppen 
i Lund/Sarkomcentrum syd 

1. Stödjer ni det ovan beskrivna förslaget avseende antal nationella vårdenheter? 
Om ni ej stödjer förslaget, motivera svaret.  

Svar: Ja, utifrån det remissförslag som anförs på sid 9(5.1) och ovan. Emellertid motsätter vi 
oss efter diskussion mellan våra 3 större center (Stockholm Göteborg och Lund) att ange 
”profil” vid ansökan om nationellt uppdrag. Detta då komplexa fall är svåra att på ett 
överskådligt sätt definiera. De center med större volymer och komplett uppsättning av de 
specialiteter som, i enlighet med sakkunnigutlåtande, behövs för att bedriva en fullvärdig 
sarkomverksamhet kan åta sig att handlägga de fall som på regional nivå bedöms för 
komplicerade/komplexa.  

2. Har någon av sjukvårdshuvudmännen i regionen intresse att åta sig ett 
nationellt vårdansvar inom området? Om så är fallet, avser 



sjukvårdsregionens ingående landsting att remittera patienter till aktuell 
vårdenhet?  

Svar: Ja, SUS avser att åta sig ett nationellt ansvar för såväl muskuloskelettala sarkom som 
buksarkom. Ansökningar skickas separat för respektive verksamhet. Vad gäller remittering 
till SUS avseende muskuloskelettala sarkom så är detta väl etablerat i södra 
sjukvårdsregionen sedan decennier tillbaka. 

3. Om ni inte avser att åta er ett nationellt vårdansvar inom er region, och har 
specifika önskemål om vilka vårdgivare som bör ha ett sådant ansvar, ange 
dessa och motivera svaret.  

Svar: - 

4. Om ni vill ta ett nationellt vårdansvar ska ansökan enligt bilagd mall inlämnas 
samtidigt med remissvaret, bilaga 2. En ansökan krävs för varje område 
med undantag för sarkom där ansökan kan omfatta bägge grupperna eller 
endera. Det behöver tydligt formuleras i ansökan om ansökan avser båda 
grupperna eller enbart en grupp.  

Svar: Ansökan enligt mall inlämnas tillsammans med remissvar. Denna ansökan avser 
muskuloskelettala sarkom. 

5. Vilka konsekvenser blir det för huvudmännens vårdverksamheter i 
sjukvårdsregionen om det nationella vårduppdraget läggs inom en annan 
sjukvårdsregion? 

Svar: Inom gruppen muskuloskelettala sarkom bedömer vi inte att vårduppdragets omfattning 
kommer ändras i någon stor grad. Vården av patienter med muskuloskelettala sarkom är 
inom landet väl etablerad och bedrivs regionalt på 5 center. I enlighet med det förslag som 
föreligger skall dessa enheter bibehållas men högst 3 center skall ha ett sk nationellt uppdrag 
för mer avancerade/komplicerade fall. Något center har redan i dagsläget rutiner för de fall 
som skickas vidare för kirurgisk behandling på ett större center. Uppfattningen inom 
sarkomverksamheten i Sverige är att antalet fall som behöver skickas från mindre till större 
center är litet, men kan variera slumpmässigt från tid till tid.  Vår bedömning är att 
verksamheten för SUS inte nämnvärt påverkas oavsett nationellt uppdrag eller ej, detta dock 
förutsatt att definition/fördelning av upptagsområde för respektive center inte ändras.  
Emellertid finns redan nu behov av ökad satsning på rekrytering till sarkomverksamheten 
inom i stort sett alla specialiteter, eg ortopedi, onkologi, radiologi och patologi för att säkra 



verksamheten inför framtiden. 

6. Hur avser ni att hålla ihop patientens vårdprocess om ni har det nationella 
vårdansvaret? Och hur avser ni att hålla ihop processen om ni inte har det 
ansvaret i er region?  

Svar: Vi bedömer att processen inte nämnvärt påverkas av eventuellt nationellt vårdansvar. 
Sarkomgruppen i Lund har i decennier bedrivit utvecklingsarbete för centraliseringen av 
sarkomverksamheten till SUS i södra sjukvårdsregionen. Kontaktnät och samarbete med 
regionens olika sjukhus och vårdinrättningar är sedan länge väl etablerat, men kan fortfarande 
vidareutvecklas och bli bättre på flera plan. Detta arbete skall fortsätta oavsett nationellt 
uppdrag eller ej. Vi har även samarbete utanför regionen, både inom och utanför Sverige, där 
patienter remitteras för mycket speciella behandlingsformer, tex ILP (Isolated Limb Perfusion) 
i Göteborg och en speciell form av radioterapi i Bergen, Norge.  

 

7. Vilka praktiska konsekvenser för patienter och närstående ser ni av en 
nationell koncentration av den aktuella vårdinsatsen?  

Svar: Redan idag måste patienter resa till regionala center för utredning och behandling. I 
södra Sverige blir avstånden sällan mycket stora, men kan självfallet vara praktiskt 
problematiskt för vissa patienter och anhöriga vid behandlingar som sker under relativt lång 
tid, tex cytostatikabehandling vid skelettsarkom. Med tanke på högspecialiserad vård är detta 
sällan något som gör att patienter eller anhöriga tvekar eller avstår från behandling trots resor. 
Vid ökad centralisering kan avstånd komma att öka, men vg se ovan. Vi bedömer inte att 
införandet/utnämningen av några center till sk nationella vårdenheter kommer förändra 
situationen i någon större utsträckning. Antalet patienter som kommer bli aktuella för vidare 
remittering till nationella vårdenheter pga sarkom bedömer vi inte blir stort. Det antal 
patienter som kommer behöva resa längre sträckor än idag för tex en omfattande operation eller 
speciell onkologisk behandling blir även fortsättningsvis förhållandevis litet och i de fall det sker 
bedömer vi att de eventuella praktiska konsekvenserna/nackdelarna inte  överstiger de 
medicinska fördelarna. 
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Ansökan om Nationellt Centrum för muskuloskelettala sarkom 

 

Sökande: Skånes Universitetssjukhus (SUS), Sarkomgruppen i Lund/Sarkomcentrum syd. Vi 
är ett regionalt sarkomcentrum och ansöker härmed om uppdrag som en av de nationella 
vårdenheterna för patienter med sarkom i mjukdelar och skelett, muskuloskelettala sarkom. 

1 Beskrivning av sarkomverksamheten vid SUS, Lund  

Sarkom är ovanliga, maligna tumörer som utgår från kroppens stödjevävnad (mjukdelar och 

skelett) och utgör endast ca 1 % av all cancer. Ortopediska, muskuloskelettala, tumörer 

lokaliserade till extremiteter och bålvägg är den vanligaste formen av mjukdelssarkom, 

incidens ca 25-30/miljon/år, och drabbar huvudsakligen vuxna och äldre personer 

(medianålder 65 år). Skelettsarkom är mer ovanliga, incidens ca10/miljon/år. De senare är 

vanligare hos barn och ungdomar, men förekommer i alla åldrar. 

Mjukdelssarkom ger sällan allmänsymptom eller besvär utöver en kännbar resistens/klump. 

Tillväxt, smärta eller funktionsbortfall är inga pålitliga kriterier för misstanke om malign 

tumör då även högmaligna tumörer kan ha lång anamnes med endast diskret tillväxt av en 

icke smärtsam tumör, vilket får patienten och ofta även ansvarig läkare, att misstolka den som 

helt oskyldig. Detta är inom sarkomverksamheter en väl känd orsak till att diagnos ofta 

fördröjs och har lett till att Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG) har angivit mycket enkla 

kriterier för vilka patienter som bör remitteras till ett sarkomcentrum för bedömning: patient 

med en subkutan resistens > 5cm och alla patienter med en djup/subfasciell resistens oavsett 

storlek. 

Vid skelettsarkom är problem med feltolkning av symptom inte lika stort. Oftast ger tumören 

värk, belastningssmärta och svullnad som föranleder radiologisk undersökning. I de flesta fall 

ses då en förändring i skelett som omgående ger misstanke om elakartad tumör och patienten 

ska då remitteras till sarkomcentrum.  

Det råder sedan länge nationell och internationell konsensus om att patienter med sarkom för 

bästa resultat skall behandlas på ett multidisciplinärt sarkomcentrum, endast där finns 

erfarenhet och kunskap om dessa sällsynta tumörer (1-3).  

 

Vid Ortopediska kliniken i Lund, SUS, skapades (först i Skandinavien) redan 1972 ett 

multidisciplinärt sarkomcentrum med ansvar för patienter i södra sjukvårdsregionen (4).  
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Vi har vid SUS i Lund en komplett multidisciplinär verksamhet för behandling av sarkom i 

både mjukdelar och skelett hos barn och vuxna, den sk Sarkomgruppen i Lund. I denna grupp 

ingår ortopedi, kirurgi, onkologi, barnonkologi, radiologi, klinisk genetik, och thoraxkirurgi.  

Vid behov samarbetar vi även med specialister inom plastik- och kärlkirurgi. I de fall sarkom 

diagnostiseras i mer ovanliga delar av kroppen, tex huvud/hals, sker utredning och behandling 

i samarbete med respektive klinikspecialitet. 

 

 

Vårdgivare i Lund är i första hand verksamhetsområde (vo) ortopedi, men avseende många 

fall sker vården primärt även inom onkologi kliniken eller barnonkologi. Andra vo som 

text.ex. thoraxkirurgi är vid såväl primärtumörer i thorax som lungmetastaser involverade i 

den direkta vården. 

Vo ortopedis tumörsektion är den verksamhet till vilken patienter remitteras vid misstanke om 

muskuloskelettala sarkom. Vi handlägger dessa remisser skyndsamt (inom 1-2 d) och enligt 

väl utarbetade rutiner. Efter att remiss inkommit med misstanke om malign tumör sker 

bedömning huruvida patienten initialt skall tas upp på multidisciplinär terapikonferens (MDT) 

för eftergranskning av redan befintligt diagnostiskt material, tex MR, eller direkt kallas till vår 

mottagning (besök inom 1 vecka). Vid besök på mottagningen sker diagnostik i form av 

vävnadbiopsi (fin- och mellannål) direkt i samband med besöket och ett preliminärt svar från 

våra sarkompatologer kan i de flesta fall ges samma dag eller inom 1-2 dagar. Vid behov av 

kompletterande radiologisk utredning innan vävnadsprov tas eller då radiologiskt assisterad 

biopsi krävs får patienten besked inom 1-2 v. Mottagningstider finns varje vecka och MDK 

hålls en gång per vecka med komplett närvaro av berörda discipliner och funktioner. 

 

Den ortopedkirurgiska behandlingen är mycket varierande och kan innebära allt från en 

mindre poliklinisk operation till stora ingrepp med ibland behov av upp till flera veckors 

postoperativ vård på avdelning.  

Kirurgiska komplikationer hanterar vi i de flesta fall i Lund, men detta måste individanpassas 

och likaså hänsyn tas till avstånd mellan patientens hemort och Lund, ålder, typ av 

komplikation och vilken åtgärd som kan behövas rent medicinskt 

 

Vid mjukdelssarkom behandlas patienter med högriskkriterier enligt SSGs riktlinjer med 

adjuvant cytostatikabehandling. Denna behandling är, som all annan sarkomvård, för södra 

sjukvårdsregionen centraliserad till Lund. Vid recidiverande eller primärt avancerad 
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(metastaserande) sjukdom följs vanligen internationella behandlingsriktlinjer som i stor 

omfattning är specifika för olika histologiska subtyper av sarkom. Eftersom det finns c:a 70-

80 olika sarkomvarianter, de flesta ovanliga eller mycket sällsynta, är evidensen relativt låg 

för medicinska behandlingseffekter – det är näst intill omöjligt att genomföra kontrollerade 

randomiserade studier för enskilda subtyper ens genom internationellt samarbete. 

Behandlingsvalet måste därför ofta individualiseras, och för rimliga behandlingsbeslut är det 

nödvändigt med stor erfarenhet av de möjliga typer av medicinsk behandling som finns till 

hands för olika sarkomvarianter och situationer. Ett internationellt kontaktnät är här också av 

stor vikt, eftersom detta underlättar informationsutbyte med nytta ner på individuell 

patientnivå. Behandling vid sarkomcentrum är således av stor betydelse. I vissa fall finns 

också möjligheter att värdera sarkompatienter för inklusion i kliniska studier. 

Patienter med skelettsarkom behandlas med komplexa cytostatikaregimer enligt 

internationella protokoll och all behandling sker vid sarkomcentrum, barnonkologisk eller 

vuxenonkologisk avdelning beroende av ålder. 

Komplikationer som tex neutropen feber hos barn och vuxna vid onkologisk 

behandling/kemoterapi sker ofta på lokalt sjukhus. 

 

I södra sjukvårdsregionen är all sarkomverksamhet - diagnostik, behandling och uppföljning - 

centraliserad till SUS, Lund. Uppföljningen individanpassas och vid behov sker parallella 

uppföljningar på mer än en klinik, i merparten av fallen har vi lång uppföljning (6-10 år) 

enligt fastställda rutiner.  

Detta är avgörande för möjligheten att ge optimal vård för patienten, bedriva forskning, 

kvalitetsutveckling och öka våra kunskaper kring hur dessa ovanliga tumörer bäst behandlas. 

 

SUS ansöker härmed om att bli ett nationellt centrum/vårdenhet för muskuloskelettala sarkom 

mot bakgrund av en komplett sarkomverksamhet med högt specialiserad kompetens inom: 

– behandling av skelettsarkom hos barn och vuxna  

– särskild kompetens inom avancerad ortopedisk kirurgi 

– internationell spetskompetens inom onkologisk behandling  

– nationellt och skandinaviskt registercentrum för sarkom 

– stark forsknings- och utvecklingsprofil som innefattar epidemiologi, genetiska analyser, 

prognostik och prediktion samt kliniska prövningar 

– etablerad god samverkan med patienter och närstående, tex genom de sk sarkomdagarna 
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2 Nuvarande vårdvolym och planerad utökad volym 

Vi accepterar remisser från alla vårdinstanser/nivåer och har i studier visat att remittering till 

lokalt sjukhus fördröjer, ibland avsevärt, utredning och tid till diagnos och behandling (6). Av 

denna anledning har vi inga krav på specifik utredning före remiss utan misstanken om 

malign tumör enligt våra remitteringsriktlinjer/”guidelines” är tillräckligt. Det arbete som 

utförts genom regelbundna kontakter med regionens sjukhus och vårdinrättningar samt 

undervisning av medicine studenter, ST-läkare, sjukgymnaster mm har genom åren lett till en 

förbättrad remitteringssituation. Antalet patienter som remitteras direkt till sarkomcenter utan 

föregående operation har successivt ökat genom åren (6). Detta kan öka chanserna till bot och 

leder till lägre grad av morbiditet då det är viktigt att den primära kirurgin görs enligt 

sarkomprinciper för att undvika upprepade operationer pga inadekvat kirurgi (1,5). 

 

Vi är ett av de större sarkomcentra i landet och har kapacitet att ta hand om fler patienter med 

maligna tumörer. Emellertid bedömer vi att med bibehållen struktur i form av 5 regionala 

center kommer vi inte få en betydande ökning av antalet sarkom till nationella centra. De mer 

speciella fall som är aktuella för vidare remittering från ett mindre regionalt till ett nationellt 

centrum avseende såväl onkologisk som ortopedkirurgisk behandling är inte så vanliga att det 

jämfört med dagens situation (se utlåtande från sakkunniggruppen MS sarkom) i en betydande 

grad förväntas påverka volymen.  Denna bedömning är gemensam inom det sarkomnätverk vi 

redan har mellan våra regionala centra i landet. Detta är förutsatt att indelning i 

sjukvårdsregioner och upptagsområden inte ändras över tid och att patienternas möjligheter 

att själva välja behandlingsort inte leder till ändrade flöden. Vi kan i detta sammanhang 

nämna att vi tidigare hade ett nära samarbete med ortopediska kliniken i Kalmar, men pga 

regional tillhörighet togs beslut att patienter med sarkom skulle skickas till annat centrum. 

   

Emellertid ser vi ett ökande antal inkommande remisser och en verksamhet inom sjukvården 

med krav på mer administrativa resurser. Inom flera av våra verksamheter föreligger ett behov 

att satsa på nyrekrytering och ökat antal specialistläkare och specialistsjuksköterskor för att på 

ett effektivt sätt klara av att hålla ledtider, ha en effektiv och lättillgänglig verksamhet för 

patienter och profession samt hantera kvalitetsregister. Vi har även en pågående 

generationsväxling, vilket med tanke på den lilla verksamhet som sarkom utgör snabbt kan 

leda till en avsaknad av specialister och nyckelpersoner inom någon del av en 

sarkomverksamheten.  En sådan förändring kan på kort tid göra verksamheten inkomplett 
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avseende det multidisciplinära arbete som är avgörande för en god vård av patienter med 

sarkom. 

 

Volymer för sarkomverksamheten i Lund, ortopediska kliniken, åren 2011-2014 

 

Fig. 1 Antal remisser, tumör, år 2011-2014 

 

 

Fig. 2 Mottagningsverksamhet, läkare, fördelade på ny- och återbesök, år 2011-2014  
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Antal ortopediska operationer inom sarkomverksamheten i Lund, SUS:  

Under åren 2012-2014 utfördes 260-300 ingrepp/år. Operationsverksamheten omfattar inte 

bara kirurgi av sarkom utan inkluderar även operationer avseende komplikationer (tex 

protesrevisioner, sårkomplikationer), skelettmetastaser och en del benigna tumörer. 

3 Nuvarande struktur samt planerade förändringar vid utökat uppdrag 

Sarkomgruppen i Lund har sedan starten år 1972 arbetat i ett etablerat multidisciplinärt team 

kring patienter med sarkom. Detta gäller såväl kliniskt som forskningsmässigt. 

De ingående klinikerna är inom SUS lokaliserade till Lund med fördelen att vi kan bedriva ett 

nära samarbete kring patienter, tex gemensamma möten med flera olika specialiteter för 

information till patienter och anhöriga.  

Interaktionen mellan våra kliniker är inte minst viktig vid kirurgi där den varierande 

lokalisationen av sarkom kan kräva gemensamma operationer, tex mellan ortoped och 

thoraxkirurg eller bukkirurg. Denna typ av gemensamma operationer görs regelbundet på vårt 

centrum. Vidare har vi som regel att vid strålbehandling ha möte mellan kirurg och 

radioterapeutiskt inriktad onkolog för att definiera lämpligt strålområde (target) för adjuvant 

radioterapi. 

Sarkomverksamheten är bemannad året runt med multidisciplinär konferens 1 g/vecka och 

tillgång till kirurgi och onkologisk behandling, även semestertid.  

Verksamheterna i korthet 

Ortopedi 

Det är för närvarande 4 läkare kopplade till sarkomverksamheten (Fredrik Vult von Steyern, 

Öl/docent; Iman Ghanei, spec. läk; Emelie Styring, ST-läk/med dr/registeransvarig i SSG; 

Anders Rydholm, pensionerad Öl/Prof, fn kliniskt verksam 1 ½ dag/v). Vi har en 

vuxenvårdavdelning där personalen har god vana vid all form av ortopediska patienter 

inklusive sarkom i skelett och mjukdelar. På avdelningen finns sjukgymnaster och 

arbetsterapeuter med gedigen erfarenhet av arbete med patienter som genomgått stora 

operationer och i behov av rehabilitering. Vårdavdelning finns även för barn då vi har en stor 

och framstående barnortopedisk verksamhet i Lund. Sarkom- och barnortopederna i Lund har 

ett nära samarbete vid behandling av barn, ffa vid skelettsarkom, där omfattande 

rekonstruktiva ingrepp kan krävas vid extremitetsbevarande kirurgi. På senare år har vi dock 

valt att låta barn som genomgår cytostatikabehandling som del i behandlingen ligga kvar på 
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barnonkologiska avdelningen (granne med ortopedavdelningen) i samband med operationer. 

Detta ger trygghet för barnet och deras anhöriga då de slipper flytta till ny avdelning med 

annan/ny personal. Inom ortopediska kliniken i Lund har vi även en betydande erfarenhet 

inom artroplastikkirurgi, inkluderande rheumakirurgi och ortopediska infektioner. Vo 

ortopedi har således en gedigen kompetens inom proteskirurgi, proteskomplikationer och 

infektioner. 

 

Inom öppenvård har vi 3 mottagningar/vecka (extra vb). Fasta sjuksköterskor, varav 2 i 

egenskap av kontaktsjuksköterskor (Kerstin Wiberg och Sandra Mrkonjic), ansvarar 

tillsammans med oss läkare för dessa. Via mottagningen samt vår sekreterare, Monica 

Lindgren (har i många år arbetet med sarkomverksamheten och fungerar, tillsammans med 

kontaktsjuksköterskorna, som koordinator och kontaktperson såväl för profession som för 

patienter och närstående), får patienter kontaktuppgifter gentemot vår verksamhet och finns 

tillgängliga alla vardagar. Patienter som opererats och är i behov av kontakt under helger 

ringer till vår vårdavdelning. 

Operationsdagar för sarkom/tumörer vid vår klinik varierar mellan 2-3/vecka, ibland fler, 

beroende på typ av kirurgi och behov av gemensam operation med andra kirurgiska 

specialiteter. 

Patienthotell för anhöriga finns i direkt anslutning till sjukhuset. Beträffande barn ordnas plats 

för anhöriga i direkt anslutning till vårdavdelning alternativt tex Ronald McDonald som är en 

form av patienthotell för anhöriga till barn som behandlas på barnonkologiska kliniken. 

 

Onkologi 

Inom vo Onkologi finns en etablerad organisation för behandling av sarkompatienter. Det 

innebär att en vårdavdelning har ett antal, för närvarande cirka 5-7, vårdplatser som är 

avsedda för denna vård. Sjuksköterskor på avdelningen har god kännedom om aktuella 

behandlingsprogram, och de biverkningar, som är relaterade till de cytostatikaregimer som 

ges till sarkompatienter. En del av dessa behandlingar förutsätter kunskap och etablerade 

rutiner för den specifika, och mycket allvarliga toxicitet som vid dessa behandlingar kan 

uppkomma; tex vid högdos metotrexatbehandling vid osteosarkom, eller högdos 

ifosfamidbehandling vid vissa mjukdelssarkom.  

Inom verksamhetsomådetverksamhetsområdet finns fn 4 läkare som arbetar med medicinsk 

sarkomonkologi (Mikael Eriksson, Öl/docent; Marie Ahlström, Böl; Carolina Bogefors, spec 
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läk; Helena Nyström, ST-läk). På strålbehandlingsavdelningen finns en läkare med inriktning 

och särskild sakkunskap avseende radioterapeutisk behandling av sarkom, Jacob Engellau, 

Öl/docent. 

Den nordiska arbetsgruppen för sarkom, Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG), har sitt 

sekretariat i Lund, och delvis som följd av detta har Lund genom åren haft en i landet ledande 

onkologisk expertis, för närvarande genom framför allt Mikael Eriksson (ME) som är den av 

aktivt verksamma onkologer som har den längsta erfarenheten av sarkomonkologi i Sverige, 

och som tillika är vetenskaplig sekreterare i SSG och sedan många år ledande koordinator för 

nästan samtliga kliniska sarkomstudier i landet. ME är också ende svenska representant i 

Sarcoma Faculty inom ESMO (European Society for Medical Oncology). 

Vid SUS i Lund finns en av Europas större radioterapienheter, och Nordens enda 

tomoterapienhet. Tomoterapitekniken är särskilt väl lämpad för vissa sarkompatienter, där 

tumörutbredningen inte sällan är en utmaning för konventionell strålbehandling. Den breda 

arsenal av strålbehandlingstekniker som finns vid kliniken innebär också en möjlighet att 

patientspecifikt optimera behandlingens genomförande.  

Sarkomverksamheten inom vo onkologi har ett flertal mottagningar såväl på medicinska 

behandlingsenheten (MBE) där poliklinisk cytostatikabehandling ges, som vid klinikens 

”Mottagning 4” där tablettbehandlingar (perorala cytostatika, tyrosinkinashämmare m.fl.) ges 

och där uppföljande kontroller sker. En del sarkompatienter kan i samband med 

strålbehandling också ses vid strålbehandlingsavdelningens mottagning, 

Mottagningsverksamheten kan variera i omfattning från vecka till vecka beroende på hur 

många sarkomläkare som är i mottagningstjänst, men rör sig vanligen om totalt 5-10 per 

vecka; detta för att patient/läkar-kontinuiteten i största möjliga mån ska kunna bibehållas. Det 

finns en tjänst som kontaktsjuksköterska vid kliniken, vilken delas av två personer som 

således arbetar med detta 50 % var (Svetlana Mårtensson och Malin Ståhl).   

Barnonkologi 

Barnonkologin i Lund har en långvarig (sedan starten 1972) och väl etablerad verksamhet 

inom sarkom. Man har alla de resurser som krävs i egenskap av ett tertiärt center för 

avancerad onkologisk behandling. Samarbete sker inom ramen för behandlingsprotokoll och 

kliniska studier med centra i Europa och internationella sarkomorganisationer.  
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Radiologi 

Vo Bild- och Funktionsdiagnostik har en komplett uppsättning av de olika tekniker som 

behövs inom en sarkomverksamhet. Utöver de personer som arbetar på den sk 

skelettsektionen (ortopedisk radiologi) finns speciell barnradiologisk verksamhet och 

speciella team med t.ex. thorax och GI-inriktning samt interventionell radiologi.  

Nyligen har vi inom Sarkomgruppen i Lund utvecklat rutiner för radiologiskt assisterade 

biopsier med fasta tider och med granskning av preparat i direkt anslutning till biopsin så att 

kvaliteten på materialet säkerställs innan proceduren avbryts. Detta för att minska risken för 

otillräckligt biopsimaterial, vilket kan leda till fördröjning av diagnos och onödiga extra 

ingrepp/undersökningar. 

För närvarande är 4 seniora läkare och 1 specialistläkare inom vo Bild- och Funktion 

involverade i sarkomverksamheten (Mats Geijer, Öl/docent; Maja Sloth Öl; Ingvar 

Kristiansson, Öl; Inga Redlund-Johnell Öl/docent; Eirikur Gunnlaugson, spec läk ). 

 

Patologi 

Histopatologisk diagnostik av sarkom är komplex och svår och kräver betydande kunskap och 

erfarenhet.  Inom verksamheten patologi i Lund finns idag 3 läkare med inriktning 

sarkomdiagnostik (Henryk Domanski Öl/docent; Pehr Rissler Öl; Franziska Svensson, spec 

läk). Två av dessa (HD o PR) har lång erfarenhet inom området och har kontinuerligt 

samarbete med sarkompatologer inom Skandinavien, övriga Europa och USA.  

 

Genetisk diagnostik 

Analys av genetiska avvikelser har fått en växande betydelse för korrekt handläggning av 

patienter med ben- och mjukdelstumörer. För vissa tumörtyper är påvisandet av specifika 

genetiska förändringar helt avgörande för att bekräfta diagnos och/eller optimera 

behandlingsstratifiering; särskilt sistnämnda aspekt kan förväntas få starkt ökad betydelse 

inom de närmaste åren.  

Sedan mitten av 80-talet görs den huvudsakliga genetiska kartläggningen av ben- och 

mjukdelstumörer vid Klinisk genetik i Lund. Kliniken var pionjär inom detta område och är 

internationellt ledande. Kliniken utför genetiska analyser inte bara för Södra 

Sjukvårdsregionen, utan även, för utvalda diagnoser, för andra sarkomcentra i Sverige och 

utlandet. De analysmetoder som används är tekniskt i framkant och innefattar allt från riktade 

analyser till screening baserad på djupsekvensering. 
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För närvarande finns en läkare med huvudinriktning ben- och mjukdelstumörer, och en är 

under utbildning, Fredrik Mertens (Öl/Prof) och Samuel Gebre-Medhin (ÖL/Docent).  FM är 

en av tre huvudredaktörer för WHO:s omfattande klassificering av sarkomsjukdomarna. 

Personal involverad i det genetiska analysarbetet innefattar även 3 biomedicinska analytiker, 

2 sjukhusgenetiker och 1 bioinformatiker. 

Thoraxkirurgi 

Specialiteten thoraxkirurgi kan delas upp i hjärtkirurgi och allmän thoraxkirurgi (operationer 

på lunga, mediastinum och bröstkorg). På de flesta thoraxkliniker i Sverige utförs både hjärt- 

och allmän thoraxkirurgi av samma kirurger, men i Lund har vi sedan länge valt att dela upp 

verksamheterna. 

Den allmänna thoraxkirurgiska verksamheten i Lund har tre heltidsanställda specialister och 

en halvtidstjänst (Per Jönsson, Öl; Jesper Andreasson, Öl, Alaa Abdulahad, Böl och Maya 

Landegren, spec läk). Verksamheten utför drygt 500 ingrepp per år, barn och vuxna, och är 

med detta störst i Sverige. Avdelningen delas med lungmedicin och förfogar över tio 

vårdplatser för vuxna. Barn vårdas på barnavdelning. Verksamheten har den senaste 

teknologin tillgänglig i form av en ny operationsrobot samt ny utrustning för laserkirurgi. 

Sarkomverksamheten innefattar MDT för sarkom varje vecka och kirurgi vid såväl 

lungmetastaser som thorakala primärtumörer. 

 

Kirurgi 

Vg se separat ansökan 

  

4 Nuvarande process samt planerade förändringar vid utökat uppdrag 

Översiktlig beskrivning 

Processen för patienten startar i och med ett besök hos läkare med ”misstanke” om tumör. 

Första kontakt kan vara såväl primärvård som sjukhus. Ett av våra mål är att sarkom skall 

vara bekant hos så många som möjligt inom sjukvården och remiss utfärdas direkt till 

sarkomcentrum vid misstanke om malign tumör/sarkom. Remittering kan ske via direkt 

telefonkonsultation med sarkomcentrum och i speciella fall, tex sarkom hos barn och 

patologiska frakturer vid misstänkt primärtumör, behöver vi inte invänta skriftlig remiss för 

att planera för snabb och adekvat utredning och diagnostik. 
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Riktlinjer/”guidelines” för remittering är: 

Mjukdelstumör 

 Ytlig resistens ≥ 5cm 

 Alla djupt (under fascian)belägna resistenser 

Skelettumör 

 Radiologisk misstanke om malignitet 

 Symptom (smärta, värk, svullnad) som inger misstanke om malignitet 

 

När skriftlig remiss anländer till oss handläggs den vid misstanke om malign tumör 

skyndsamt. Vi verifierar i tveksamma fall att patienten är informerad om remiss till 

sarkomcenter innan han/hon kallas. 

 Beroende av redan befintligt diagnostiskt material dras fallet på MDK för bild-

/biopsieftergranskning alternativt kallas patienten direkt till mottagningen på ortopediska 

kliniken i Lund.  Flertalet fall har en palpabel tumör och då görs biopsi direkt i anslutning till 

besöket. Vissa fall kan behöva kompletterande bilddiagnostik och andra kan kräva 

radiologiskt assisterad biopsi, ibland i narkos (barn). Vid narkos har vi som rutin att ha 

beredskap för öppen biopsi om punktioner inte ger tillräckligt material för histopatologisk och 

genetisk diagnostik. I de flesta fall sker utredningen polikliniskt, men någon gång sker, för 

patientens bästa, utredning i sluten vård. Vid poliklinisk utredning får patienten information 

av läkare och sjuksköterska avseende vad som skall göras och vem som fungerar som 

kontaktperson. 

Vid direkt biopsi kan vi räkna med att i de flesta fall ha preliminär diagnos, malign/benign, 

inom 0-2 dagar och vid radiologiskt assisterad biopsi 1-2 veckor.  Vid behov av biopsi i 

narkos sker detta inom några dagar och alltid inom 1 v. 

Om malign diagnos fastställs tas beslut via MDK om primär behandling, preoperativ 

kemoterapi/strålbehandling eller kirurgi direkt. Behandlingen börjar oftast inom 2 veckor. 

Patienten informeras omgående om den planering som gjorts och vad nästa steg i 

vårdförloppet innebär. 
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Fig. 3 En schematisk översikt av vårdprocessen ges i bild nedan, tagen ur utlåtandet från 

sakkunniggruppen för Muskuloskelettala sarkom 

 

 

 

Efter kirurgi diskuteras alla patienter på MDK för att besluta om det fortsatta 

behandlingsupplägget. Beroende på tumörtyp, tumöregenskaper och kirurgiskt resultat sker 

vidare behandling alternativt uppföljning enligt befintliga rutiner. 

Uppföljning efter avslutad behandling sker vid vår sarkomverksamhet i Lund, ortopedi, 

onkologi och barnonkologi. Vid behov sker uppföljning gemensamt hos både ortoped och 

onkolog. I undantagsfall och ibland utifrån patientens eget önskemål sker uppföljning helt 

eller delvis vid remitterande/lokalt sjukhus eller vårdinstans. 

 

Vid sjukdomsåterfall och vid obotlig sjukdom diskuteras patientens situation vid behov ånyo 

via MDK och såväl onkologisk som ortopedisk/kirurgisk intervention kan vara aktuell i 

palliativt syfte. Noteras skall att palliativ medicinsk behandling för icke kurabelt sarkom 

ibland kan var mycket framgångsrik och mångårig, inte minst beroende på en rad nya viktiga 

läkemedel som nu finns tillgängliga. Upplägget i en sen palliativ fas då inte längre specifika 

behandlingsalternativ är effektiva och sjukdomen progredierande och symptomgivande måste 

individanpassas och diskuteras i samråd med lokalt sjukhus/sjukvårdsorganisation inklusive 

palliativa enheter som SSIH/ASIH.  

Någon specifik palliativ enhet för sarkom finns ej. 

Andra 
sjukhus

Privata
mott.

Interna
remisser

Primär-
vården

Remissinflöde

Remiss-
registrering/
bekräftelse

Remiss-
bedömning

Exempel på aktuell vårdprocess på ett 
sarkomcenter

Kontinuerligt alla vardagar

Benignt/bifynd
Remissvar
ingen åtgärd

Sarkomcentrum

Akut omhändertagande
eller till närmaste möjliga
mottagningstid

Nybesök

Efter-
granskning

Röntgen, DT och MRT-bilder
länkas och eftergranskas, vb.
även PAD

Nybesök med fysikalisk 
undersökning, biopsi 
och radiologi ev. vårdplan

Återbesök
ort.mott
ev. vårdplan

Telefon-
kontakt
ev. vårdplan

Inläggning
för operation

Åter
remittent/
onkologklinik

Rehab

Ortavd.
Barnortavd.
Operation

Ev preop.
cytostatika,
strålbeh

Återbesök för onkologiska kontroller (ortoped- eller
onkologmottagning) på Sarkomcenter eller annan 
enhet  van vid sarkomkontroller.

Ev postop. 
cytostatika, 
strålbeh.
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Detaljerad beskrivning avseende vårdprocess som omfattas av det nationella uppdraget 

Sarkombehanding är redan nu en centraliserad verksamhet, om än i regioner och inte uttalat i 

en nationell indelning. I Lund är vi sedan lång tid tillbaka vana vid att ta hand om patienter 

som remitteras från andra landsting och regioner. De olika aspekter som i Mallen till denna 

ansökan uppmanas att särskilt uppmärksammas anges nedan. I många hänseenden bedöms 

inte dessa förändras beroende av huruvida en remitterad patient kommer från annat landsting 

inom södra sjukvårdsregionen eller från landsting i annan sjukvårdsregion. 

 

Remitteringsrutiner 

De rutiner vi har vid vårt centrum idag finns angivna ovan. Vid ett nationellt uppdrag 

bedömer vi inte att remitteringsrutinerna i sig behöver ändras, men skillnader kan uppstå i de 

fall patienter remitteras från ett centrum till ett annat. I sådana fall kan man förvänta sig att 

diagnostik och primär utredning redan är utförd på remitterande enhet men att speciell 

behandling, onkologisk eller kirurgisk, efterfrågas. Beroende av vad respektive patient 

behöver i form av vårdinsats, tex komplett behandling av skelettsarkom eller endast en 

kirurgisk alternativt onkologisk behandling kan fallet behöva diskuteras vid mottagande 

centrums MDK. Skulle det emellertid vara en specifik åtgärd så som en operation eller 

specifik onkologisk behandling kan detta ske via direkt överenskommelse mellan de 

involverade klinikerna på respektive centrum. Exempel på specifika onkologiska åtgärder 

som kan föranleda remiss till Sarkomcentrum Lund från andra delar av landet kan vara 

internationella kliniska studier som i Sverige enbart varit öppna i Lund; under senare år har 

detta inte sällan varit fallet. 

 

Samverkan med remitterande enheter 

Kontakt och samverkan mellan centrum och remitterande enhet är beroende av många 

faktorer. En äldre person från annat landsting/region där kirurgi utförs på centrum och efter 

operation är i behov av hjälp med rehabilitering och uppföljning nära hemmet avtalas detta 

medelst kommunikation via telefoni och brev med remitterande klinik/verksamhet. Vid 

mindre operationer där patienten klarar sig i hemmet och inte kräver specifika 

rehabiliteringsinsatser kan uppföljning planeras till centrum utan att remitterande enhet 

behöver återta ett vårduppdrag. 
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Då sarkomverksamheten i regionen är centraliserad till SUS/Lund sedan lång tid tillbaka finns 

en väl etablerad regional samverkan och en god medvetenhet om att remittera sarkompatienter 

orörda till sarkomcentrum. 

Vid ett eventuellt nationellt uppdrag med remittering mellan sarkomcentra kan efter avslutad 

behandling, tex en operation, patienten återgå till remitterande enhet för fortsatt uppföljning. I 

vissa fall kan det för såväl patient som behandlande läkare/verksamhet finnas anledning att 

även ansvara för fortsatt uppföljning.  

 

Samverkan med övriga nationella center 

Vi har redan idag en interaktion mellan sarkomcentra i Sverige (och inom Skandinavien, 

SSG) med diskussioner via nätverkskommunikation och möten. Vissa mer speciella och/eller 

ovanliga fall diskuteras mellan oss, nationellt/”interregionalt”, avseende såväl 

onkologisk/medicinsk som kirurgisk behandling. Detta resulterar ibland i att patienter skickas 

mellan olika centra för specifik åtgärd/behandling. Således finns redan nu en etablerad 

samverkan mellan regionala centra som kan förväntas ske på samma sätt vid eventuellt 

uppdrag som nationellt center. 

 

Kontaktsjuksköterskans (KSSK) roll 

Denna roll är oförändrad vid eventuellt nationellt uppdrag. Vid remittering till centrum, 

oavsett från vilken nivå, behövs en fast kontaktperson som följer patienten under utredning, 

behandling och uppföljning för att vara tillgänglig vid frågor och praktisk hjälp i förhållande 

till planerad vård. Kontaktsjuksköterskan initierar även bedömning av rehabiliteringsbehov 

och upprättar kontakt med tex sjukgymnast och arbetsterapeut utifrån individuell vårdplan 

och förväntat vårdförlopp. 

 

Aktiva överlämningar  

Vid byte av vårdansvar för patienten mellan olika verksamheter/kliniker, kan gälla såväl 

internt inom sarkomverksamheten i Lund som mellan sarkomcentrum och lokalt sjukhus är 

det viktigt att detta sker i en form som säkerställer att patienten inte ”faller mellan stolarna”, I 

vår verksamhet sker detta internt genom såväl skriftlig remiss som muntliga 

överenskommelser vid MDK och när det gäller överflyttning till annat sjukhus via 

remiss/brev och telefonkontakt.  Kontaktsjuksköterskans roll är här viktig för att säkerställa 

överflyttningar genom direkt kontakt med motsvarande person på mottagande enhet och få 

bekräftat att patienten har information om kontaktuppgifter och planerade vidare åtgärder. 
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Arbetsfördelning mellan remitterande verksamheter och nationellt centrum 

Vg se remitteringsrutiner ovan.   

Vid remiss från regionalt till nationellt sarkomcentrum kan man förutsätta att utredning är 

utförd av remitterande centrum men att hela eller delar av behandling sker på mottagande 

nationellt centrum (se ovan). 

 

MDK 

Rutiner för MDK i Lund är sedan länge väl etablerade och oberoende av varifrån remiss 

kommer (se ovan).  

Vid behov av eventuell eftergranskning av histologiska preparat eller radiologiskt bildmaterial 

från remitterande regionalt centrum anmäls och handläggs detta på samma sätt som övriga 

fall.  

 

Kommunikation med remittenter 

Se ovan, samverkan med remitterande enhet 

 

Patient/närstående information inklusive webbaserad information  

En god, tydlig och empatisk information till såväl patient som anhöriga är av största vikt för 

en framgångsrik behandling. Vid varje berörd sarkomklinik i Lund vilar huvudansvaret för 

detta på ansvariga sarkomläkare med stöd av såväl kontaktsjuksköterskor som andra läkare 

och sjuksköterskor i avdelningsmiljön. Information är viktig i all sjukvård, men inte minst för 

sarkom, där sällsynthet och stor heterogenitet mellan olika typer råder, och det därför är 

mycket svårt för patienter/anhöriga att hitta tillförlitlig information i litteratur eller genom 

internet eller andra datorbaserade kanaler. För att ytterligare ge en möjlighet att gruppvis 

informera om sarkomsjukdomarna arrangeras i Lund sedan ett par år en s.k. patientdag dit 

patienter som är eller har varit patienter inbjuds tillsammans med sina anhöriga. Dagen har 

också blivit en viktig möjlighet för sarkompatienter att utbyta erfarenheter sinsemellan; 

särskilt viktigt då någon patientförening för sarkom ännu saknas i Sverige. Se vidare nedan 

avseende utbildningsaktiviteter! 

 

Individuell vårdplan 

Arbetet med att ta fram en skriftlig individuell vårdplan pågår och planeras vara i bruk under 

senare delen av innevarande år. I praktiken har individuella vårdplaner alltid gjorts men ej 

dokumenterats standardmässigt. I den individuella vårdplanen ska en översikt över 
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patientansvarig läkare samt kontaktsjuksköterska finnas utöver tider för undersökningar och 

behandlingar samt en beskrivning av när olika åtgärder ska ske. Efter avslutad behandling ska 

en planering för den fortsatta uppföljningen tydliggöras liksom vad som är viktigt för 

patienten att tänka på efter till exempel en stor operation med tumörprotes eller dylikt. 

Då sarkom är en mycket heterogen grupp av tumörer är behandlingen mycket varierande från 

patient till patient. Detta medför att vårdplanen inte kan anges i en förtryckt broschyr utan 

måste just individuellt anpassas. 

 

Rutiner för handläggning av komplikationer 

Omedelbara komplikationer efter en ortopedisk operation åtgärdas inom vår ortopediska 

verksamhet i Lund. Vid senare komplikationer, efter utskrivning, vilar ansvar fortfarande på 

behandlande klinik på centrum, om inte annat avtalats med remitterande verksamhet. 

Eventuella åtgärder måste emellertid diskuteras utifrån patientens bästa, tex vilken åtgärd som 

krävs och utifrån avstånd mellan patientens hemort och centrum. Således kan det bli aktuellt 

att komma åter till centrum för åtgärd men om situationen inte kräver detta och 

komplikationen kan åtgärdas på patientens hemort kan detta avtalas mellan patient, 

remitterande enhet/landsting och centrum. Individuell bedömning görs.  

Komplikationer av given sarkombehandling diskuteras ofta vid vår MDK, för att bästa 

tänkbara åtgärder ska kunna uppnås för att mildra och motverka konsekvenserna för patienten 

av den uppkomna komplikationen. Komplikationer diskuteras och handläggs dessutom genom 

klinikrutiner med ev avvikelserapportering eller andra adekvata åtgärder, där inte 

sarkompatienter hanteras på annat sätt än övriga patienter. 

 

Rutiner för patientsäkerhetsarbete 

Utöver respektive kliniks patientsäkerhetsarbete sker inget specifikt arbete inom Lunds 

sarkomcentrum. Vid fall med avvikande och fördröjd remittering eller behandling finns 

rutiner för stöd av VOs kuratorer i kontakten med förtroendenämnd och Landstingens 

ömsesidiga försäkringsbolag (LÖF). Inom Sarkomgruppen i Lund tar vi regelbundet upp 

problem som vi upptäcker i vår verksamhet, kan gälla tex diagnosfördröjning av olika skäl, 

men det benämns inte specifikt patientsäkerhetsarbete även om det i hög grad just så är. 

 

Rutiner vid återfall 

Vg se sid 13 
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Som nämnts ovan diskuteras patienter ofta upprepade gånger vid vår Sarkomkonferens 

(MDK) vid nya situationer i sjukdomsutvecklingen såsom t.ex. återfall. Därvid diskuteras hur 

patientens återfall bäst bör handläggas. Patienten informeras om beslutet vid återbesök eller 

ibland vid telefonsamtal.  

 

Registrering i kvalitetsregister 

För att följa vården av patienter med ortopediska sarkom finns ett sarkomregister som  

startades av Skandinaviska sarkomgruppen (SSG) redan 1986 (5). I registret inkluderas fall 

från hela Skandinavien för att möjliggöra en förbättrad utvärdering och studier av dessa 

ovanliga tumörer. I registret följs såväl diagnostik, behandling som utfall för patienten. 

Registret koordineras via SSGs kansli i Lund och nationellt registeransvarig är Emelie 

Styring, ortopediska kliniken SUS, Lund. Sedan 2015 sker inrapportering av de svenska 

sarkomfallen via INCA eller via pappersblanketter (INCAs/RCCs hemsida med manualen). I 

dagsläget är inrapporteringen fördröjd men vi utarbetar nu ut nya rutiner med resurser avsatta 

för framtida registrering som kommer fördelas mellan kontaktssjuksköterskor och läkare. Vi 

räknar med att inom snar framtid vara i fas med snabb och effektiv inrapportering till INCA.  

 

Externt riktad utbildningsaktivitet 

Öppen kommunikation med kollegor på regionens olika sjukhus är en viktig del i det nätverk 

som byggts upp i regionen mellan sarkomcenter och remittenter. Återrapportering i form av 

epikriser/journalutdrag, uppföljningar och telefonkontakter är några av de aktiviteter som 

sedan länge resulterat i ett gott remitteringsmönster.  

Personer från sarkomverksamheten har regelbundet under många år deltagit i 

utbildning/undervisning av tex sjuksköterskor, sjukgymnaster, röntgenpersonal, 

läkarstudenter, ST-läkare mfl. Några av oss har givit externa föreläsningar på andra sjukhus i 

regionen för att informera om sarkomverksamheten och skapa kontaktnät. 

De senaste 2 åren har Sarkomgruppen i Lund anordnat de sk ”Sarkomdagarna i Lund”. Denna 

aktivitet har ena dagen riktat sig till läkare inom primärvården (har prioriterats pga resultat 

som beskrivits ovan men vi kommer framöver rikta oss till samtliga vårdnivåer) och den 

andra till anhöriga och patienter. Patientdagen har anordnats i form av föredrag, samtal och 

gemensamma aktiviteter och varit mycket uppskattad. I anslutning till detta har en grupp 

patienter bildat en nätverksgrupp som fungerar som kontaktpersoner för andra patienter och 

anhöriga som drabbats av sarkom.  
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5 Nuvarande resultat 

Resultatredovisning 

Sarkomgruppen i Lund har en lång tradition av klinisk och experimentell forskning kring 

sarkom. Vi har sedan 80-talet registrerat patienter/fall i ett kvalitetsregister inom ramen för 

samarbetet i den Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG) som grundades 1979. I Lund har vi 

framgångsrikt registrerat samtliga patienter som behandlats i södra sjukvårdsregionen.  

Registret har regelbundet uppdaterats och kontrollerats gentemot registreringar i 

Cancerregistret. 

Resultatredovisning har skett i form av vetenskapliga publikationer och fungerat som 

underlag för förbättringsarbete och utveckling av klinisk praxis (tex 6,7,10, se även 

publikationsförteckning/bilaga ). Vi bedömer att vårt sätt att arbeta multidisciplinärt under 

många år har lett till en betydande utveckling av verksamheten och våra resultat avseende 

remitteringsmönster och centralisering har en internationellt sett unik status. 

Biobanksverksamhet finns sedan många år tillbaka och har nyligen etablerats i en central, 

regional, biobank för sarkom (SARA). 

Nyligen har INCA-plattformen startats även för muskuloskelettala sarkom, men vi är ännu 

inte i fas med inrapporteringen. När denna successivt blir komplett avses att mer fortlöpande 

ta ut resultat för återkoppling till verksamheten. 

 

Täckningsgrad SSG-register i södra sjukvårdregionen vs cancerregister 

Vid direkt jämförelse av SSG-registret och Cancerregistret i södra sjukvårdsregionen ses en 

täckningsgrad runt 70 %. Orsaken är att den kodning som använts i Cancerregistret ej alltid 

varit riktig. Vid en genomgång av muskuloskelettala sarkom åren 2008-2012 fann vi 351 fall i 

Cancerregistret varav 232 var anmälda till SSG registret. Av de 119 fall som ej var anmälda 

så borde 21 ha varit det, 14 var oklara och 84 fall var felaktigt registrerade i Cancerregistret. 

Täckningsgraden för sarkom blev således 232/253, dvsdvs. 92 %.  

 

För att förbättra bedömningen av registret för sarkom i framtiden har kontrollkoderna som 

används för sökning i cancerregistret redigerats i samband med införandet av INCA. Hur de 

nya koderna påverkar täckningsgraden har ännu inte hunnit analyseras, men detta planeras för 

materialet från Lund/Södra sjukvårdsregionen.  
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Utveckling av tillgänglighet och ledtider 

I en studie utförd av Sarkomgruppen i Lund (6) undersöktes remitteringsvägar och ledtider för 

100 konsekutivt remitterade mjukdelssarkom under åren 2002-2006. Vi kunde här visa att det 

vid mjukdelssarkom inte sällan blev långa fördröjningar från det att patient sökte läkare till 

dess att han/hon kom till vårt sarkomcentrum för diagnos och behandling. En sådan 

fördröjande faktor var remiss från primärvården till lokalt sjukhus (oftast 

ortoped/kirurgklinik). Vi skall nu ytterligare informera läkare i primärvård om att de vid 

misstanke om sarkom kan ställa remissen direkt till sarkomcentrum oavsett 

landstingstillhörighet.  Patienten skall inte behöva gå omvägen via specialist utanför 

sarkomcentrum. 

Samtidigt kunde vi se att den verksamhet som bedrivits för att öka medvetenheten om 

mjukdelssarkom i regionen har lett till framsteg (fig. 4). Vi fann bland annat att alla djupt 

belägna sarkom i studiekohorten, vg se remisskriterier, remitterades utan föregående ingrepp 

direkt till centrum. Detta är unikt ur ett internationellt perspektiv.  

 De kriterier vi har för remittering ger viss ansamling av till center remitterade benigna 

tumörer, men vi har bedömt detta som en hanterbar och ofrånkomlig konsekvens. 

 

Fig. 4 Remitteringsmönster från 1970-2006 (Styring 2013) 
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Kvalitetsmått avseende mål för sarkomverksamheten i södra sjukvårdsregionen: 

* Täckningsgrad (kvalitetsregister)  

    Mål: komplett 

* Andel remitterade före operation (andel fall remitterade till centrum före 

diagnostisk/kirurgisk intervention) 

    Mål: alla 

* Tid från remiss till bedömning på centrum (från datum för remissutfärdande till datum då 

patient/fall bedöms på sarkomcenter. Bedömning räknas som antingen besök på mottagning 

eller bedömning/diskussion på MDT-konferens) 

    Mål: max 2 v (variation beroende av klinisk bild 1dag till 2 v) 

* Andel diskuterade på MDT-konferens 

    Mål: Alla 

* Tid från bedömning på center till besked till patient om preliminär diagnos och/eller    

   behandlingsplan   

    Mål: inom 1 v 

* Tid från diagnos/besked om behandling till start av behandling 

    Mål: 2-3 v (men beroende av diagnos/tumörtyp, variation 1-4 v) 

 

Resultat 

Redovisade resultat nedan är hämtade ur SSG-registret, patienter registrerade i Lund/södra 

sjukvårdsregionen under åren 2008-2012 (uppdaterat tom feb 2015). Åren valda då vi nyligen 

har gått igenom SSG-registret för södra sjukvårdsregionen i förhållande till cancerregistret för 

denna period (se Täckningsgrad ovan) 
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Fig. 5 Remitteringsmönster, mjukdelssarkom och skelettsarkom 

 

27 av 41 mjukdelssarkom som opererats utanför sarkomcentrum hade tumörer som var 5cm 

eller mindre. Av dessa 27 var 4 djupa, resten ytliga. Totalt hade 175/193 mjukdelssarkom 

mellan 2008-2012 remitterats enligt remitteringsriktlinjerna.  

  

Resultat ledtider utifrån SSG-register 2008-2012 

I registret finns endast tid från diagnos (datum sätts vid provtagning, ej svar från patolog) till 

start av behandling angiven. Materialet har inte analyserats avseende diagnoser och ev 

diagnos vid operation utanför centrum. 

De fall med lång tid från diagnos till start av behandling kan representera fall som upptäcks 

som en ”överraskning” efter kirurgi (remiss till center fördröjd pga oförväntad malign 

diagnos), lång tid för bedömning av patolog (behandling av skelettsarkom kan ej påbörjas 

förrän diagnos är klar). 
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Fig. 6 Tid från diagnos till start av behandling, skelettsarkom 

 

 

Fig. 7 Tid från diagnos till start av behandling, mjukdelssarkom 
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Medicinska kvalitetsmått och resultat 

Fig. 8 Antal sarkom, mjukdel och skelett under perioden 2008-2012 

 

 

 

Fig. 9 Kirurgi, marginaler vid operation på center (inkluderar även patienter som primärt 

opererats utanför center) Angivna som R0=fri kirurgisk marginal (vid och marginell) och 

R1=intralesionell kirurgisk marginal 
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Fig. 10 Adjuvant behandling vid mjukdelssarkom (skelettsarkom ej inkluderade i 

redovisningen då Ewingsarkom och osteosarkom alltid får cytostatika medan kondrosarkom 

anses vare sig vara cytostatika- eller strålkänsliga). 

Utifrån studier av riskfaktorer för mjukdelssarkom (8-11), har högrisktumörer identifierats där 

cytostatika anses vara indicerat som adjuvant behandling. Utifrån denna riskstratifiering har 

kliniska studier bedrivits inom SSG. Avseende den senaste (SSGXX) har inkludering 

avslutats men uppföljning pågår och data ännu ej analyserats klart. 

Nedan redovisas hur stor andel av patienter med mjukdelssarkom som har fått adjuvant 

behandling i form av cytostatika och/eller strålbehandling. 

 

 

 

Fig. 11 Lokalrecidiv, mjukdelssarkom och skelettsarkom 
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Fig. 12 Metastasering, mjukdelssarkom

 

 

Fig. 13 Metastasering, skelettsarkom 

 

 

 

Behandlingskomplikationer och vårdtider  

Ej registrerade i SSG-registret men registreras avseende större komplikationer i INCA och 

kommer i framtiden vara tillgängligt för utvärdering. 
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Utveckling av patientrapporterade mått 

I vår patientprocess inom sarkom i södra sjukvårdsregionen/Lund ligger dessa mått med i 

vidare utvecklingsplaner. Vi har ännu inte definierat hur dessa enkäter/frågeformulär skall se 

ut men vi räknar med att inom kort se över och starta med denna form av mätning. Vissa 

saker skall dock tas i beaktande: 

PROM – När det gäller sarkom så måste den komplexa och varierande bilden avseende 

tumörtyper och lokalisation tas med i bedömningen. Det faktum att någon patient kan förlora 

en hel extremitet och en annan endast lite hud gör att de inte kan jämföras i en sammanlagd 

kvalitetsuppföljning.  

PREM – Användande av den nationella PREM-enkäten planeras, men har inte kunnat 

prioriteras beroende på att stöd till sarkomregistret ej erhållits från SKL  

 

Vårdprogram och riktlinjer/guidelines 

Arbete med nationellt vårdprogram är initierat med internat i Lund 151022–23. Vi planerar 

framtagande av standardiserat vårdförlopp under våren 2016 med förhoppning om 

implementering 2017.  

Väletablerade och välfungerande riktlinjer för remittering finns nationellt och regionalt.  

 

Multidisciplinär konferens (MDK) 

Sedan 70-talet en väl inarbetad funktion i Lund och alla patienter med sarkom diskuteras. 

Vid eventuellt nationellt uppdrag kommer remitterade fall vid behov diskuteras på MDT och 

utifrån frågeställning/behov även interregionalt mellan specifika specialiteter, tex onkologi 

och ortopedisk kirurgi 

 

Deltagande i nationella och internationella studier 

Vi har de senaste åren varit involverade i ett flertal såväl skandinaviska som internationella 

studier. Utan att närmare gå in på detaljer kan följande nämnas: EURAMOS-1, Euroboss, 

(båda osteosarkom), ISG/SSG III och IV, (båda Ewing), SSG XX, (mjukdelssarkom), SSG 

XVIII, SSG XXI, SSG XXII. (alla tre GIST, således inte muskuloskelettalt men 

Sarkomgruppen i Lund via Mikael Eriksson engagerad). Till detta kommer en del 

företagsinitierade studier såsom Palette (pazopanib vid mjukdelssarkom), Denosumab-studie 

(vid jättecellstumörer i skelett), samt en studie med hedgehog-inhibitor vid kondrosarkom, en 

studie med IGFL-1 antikroppar vid EWING och vissa entiteter av mjukdelssarkom. Tre av 

dessa studier var i Sverige enbart öppna i Lund och rekryterade patienter från andra delar av 
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landet (och i vissa fall Norden), kondrosarkom-studien, studien med IGFL-1 antikroppar och 

denosumab-studien. 

  

Andel patienter behandlade inom ramen för kliniska studier 

Uppgifter om andel deltagande i kliniska studier finns i SSG-registret men är i nuvarande 

form inte kontrollerade och därmed osäkra. 

Samtliga patienter som opereras erbjuds deltagande i studie där vi samlar in material från 

tumörer samt blodprov i studiesyfte och förvarar i en biobank. Vi har kontinuerligt pågående 

forskningsprojekt av såväl klinisk som experimentell karaktär. Då vi dels har en biobank samt 

ett kvalitetsregister med god uppföljning (patienter följs många år vid centrum) har vi genom 

åren erhållit forskningsresultat och kunskap som har haft direkt inverkan på 

behandlingsstrategier för att förbättra behandlingen av patienter med sarkom.  

 

Publicerade vetenskapliga arbeten senaste 5 åren 

Vg se bilaga  

6 Riskanalys 

Som framgår ovan förväntas i nuläget ingen stor ökning av volymen vid uppdrag som 

nationell vårdenhet för muskuloskelettala sarkom. Skulle emellertid förutsättningarna ändras, 

se ovan, med följd att antalet patienter som skall behandlas för sarkom i Lund ökar bedömer 

vi att det skall vara möjligt. SUS har för avsikt att inrikta sig mot högspecialiserad vård, i 

detta avses även en satsning på cancervården. Detta skall bland annat ske genom en 

omfördelning av den mer rutinmässiga sjukvården, tex höftfrakturer och trauma hos äldre, till 

mindre sjukhus i regionen. På så vis förväntas resurser vid SUS frigöras till högspecialiserad 

vård, inklusive cancervård. Vid eventuell ökning av antalet sarkom som behandlas inom 

sarkomverksamheten i Lund förväntas detta kunna ske utan undanträngningseffekter för andra 

patientkategorier på sjukhuset. 
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7 Programförklaring/checklista för presentation av verksamheten 

När klinik ska kontakta oss? 

Vg se remitteringsriktlinjer ovan avseende misstanke om sarkom.  

När det gäller nationellt uppdrag har vi möjligheter att erbjuda utredning och behandling av 

alla typer av sarkom hos barn och vuxna. Vi har en komplett multidisciplinär sammansättning 

avseende all form av sarkomverksamhet och förfogar över onkologisk och kirurgisk expertis 

med spetskompetens. Vi önskar att andra sjukhus/landsting/regioner kontaktar oss om all 

form utredning och behandling av muskuloskelettala sarkom och andra centra om önskemål 

finns avseende hjälp med bedömning och behandling av fall som de bedömer vara speciella 

och svåra att hantera inom ramen för egen verksamhet. 

 

Hur kliniker i Sverige kontaktar oss? 

Ingen skillnad jämfört med tidigare.  I egenskap av regionalt sarkomcentrum har vi redan 

etablerade kontaktvägar via telefon, mail och vanlig skriftlig remiss. 

Vi tar gärna emot telefonkonsultationer initialt för att ge vägledning och en första bedömning. 

Vi finns alltid tillgängliga via vår sekreterare och KSSK.  

 

Hur patienten kontaktas från oss? 

Detta beror av behov. När kontakt tagits/remiss anlänt kan patienten kontaktas såväl via 

telefon eller brev. Detta måste variera utifrån patientens behov och tidsram avseende vad det 

enskilda fallet gäller.  

 

KSSK utses hur och när, individuell vårdplan? 

Vid remiss om misstänkt tumör sker utnämning av KSSK i samband med besök på 

mottagning/klinik. Vid remittering mellan centra skall KSSK utses vid beslut om övertag till 

nationellt centrum för att knyta upp en kontakt och ge besked om planerat 

vårdförlopp/individuell vårdplan. 

 

Nationell rond 

Inte aktuellt, vg se ovan samt utlåtande från sakkunniggrupp MS sarkom. 

Samarbete/diskussioner sker kontinuerligt mellan sarkomcentra och då i form av specifika 

frågeställningar. Något behov av nationella MDT/ronder bedöms inte föreligga. 
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Vad som skall vara gjort i utredningsväg före anmälan till rond?     

Nationell rond ej aktuell.  

Avseende remiss till sarkomcentrum vid misstanke om sarkom finns inga krav om föregående 

utredning, vg se ovan. Vid remiss från annat sarkomcentrum förutsetts att utredning och 

diagnos är klar, men i vissa fall kan kompletterande undersökningar och granskningar göras 

enligt överenskommelse/önskemål.  

 

Inom vilken tid efter nationell rond kan patienten påbörja behandling? 

Nationell rond ej aktuellt.  

Påbörjad behandling efter överenskommelse med annat centrum kan påbörjas så snart diagnos 

och annan utredning som krävs för ställningstagande till vilken behandling som skall ges. Tid 

kan ej ges generellt, kan variera från några dagar till några veckor beroende på indikation och 

eventuellt behov av speciell utrustning som tex specialbeställda proteser vid ortopedisk 

kirurgi. 

 

Vad som händer när patienten tas in för behandling? 

Vg se ovan. Behandlingen av sarkom är mycket olika från fall till fall och likaså kan det 

variera vilken av sarkomverksamhetens kliniker som blir den första som patienten besöker för 

behandling, medicinsk eller kirurgisk. Kontaktsjuksköterska skall vara utsedd innan 

behandling startar. 

Innan behandling startar har patienten fått besked om vad som skall göras och i de flesta fall, 

men inte alltid, kan information ges om hur lång tid hon/han behöver vara på sjukhus och vad 

som kommer att ske därefter.  

Vid kirurgisk behandling av mjukdelssarkom kan vi emellertid inte alltid vid inskrivning och 

perioperativt ge en klar bild om den fortsatta behandlingen då vi ofta behöver slutgiltigt 

patologibesked för att bedöma riskprofil för en enskild tumör/patient. 

 

Boendemöjligheter för medföljande närstående 

Vi har Patienthotell för anhöriga i direkt anslutning till sjukhuset. Beträffande barn ordnas 

plats för anhöriga i direkt anslutning till vårdavdelning alternativt tex Ronald McDonald som 

är en form av patienthotell för anhöriga till barn som behandlas på barnonkologiska kliniken. 
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Rutiner för utskrivning, återremiss 

Vg se rutiner ovan, sid 3, 14 

Vid utskrivning får patienten information om den fortsatta planerade 

uppföljningen/behandlingen samt information om vad som särskilt skall beaktas i anslutning 

till given behandling och kontaktuppgifter som skall nyttjas om något inträffar innan nästa 

besök. Eventuella fysiska rehabiliteringsinsatser är initierade och kontakt tagen med 

motsvarande funktion på hemorten, vid behov. I några fall kan det bli aktuellt med ytterligare 

sjukhusvård på hemorten och då efter avtal med remitterande verksamhet. Detta innebär inte 

återremittering för uppföljning och behandling utan ett samarbete för fördelning av vårdinsats 

där vi bedömer att det för patientens del vid längre sjukhusvård är bättre att vara närmre sitt 

hem och anhöriga. Vid direkt utskrivning till hemmet planeras uppföljning beroende av 

huruvida ytterligare behandling skall ges eller endast uppföljning av given behandling är 

aktuell, se tidigare. 

Vid samarbete, remittering, mellan centra kan återremittering för vidare vård och uppföljning 

enligt rutiner för aktuell tumörtyp bli aktuell men diskuteras från fall till fall. 

 

Ansvar och rutiner för komplikationer 

Ansvaret vilar på den klinik/avdelning som utför/ger en behandling. Omedelbara 

komplikationer efter en ortopedisk operation åtgärdas i regi av vår ortopediska verksamhet i 

Lund. Vid senare komplikationer, efter utskrivning, vilar ansvar fortfarande på behandlande 

klinik på centrum, om inte anat avtalats med remitterande verksamhet. Eventuella åtgärder 

måste emellertid diskuteras utifrån patientens bästa, tex vilken åtgärd som krävs och utifrån 

avstånd mellan patientens hemort och centrum. Således kan det bli aktuellt att komma åter till 

centrum för åtgärd men om situationen inte kräver detta och komplikationen kan åtgärdas på 

patientens hemort kan detta avtalas mellan patient, remitterande enhet/landsting och centrum. 

Individuell bedömning görs.  

Vidare ingår i våra uppföljningsrutiner att patienten följs vid centrum och eventuella mer 

långsiktiga komplikationer kommer på så vis att upp märksammas vid dessa uppföljande 

besök. 

 

Uppföljning, hur o var? 

Som framgår enligt ovan så har vi som rutin att all uppföljning sker på centrum. Endast i 

undantagsfall, exempelvis mycket hög ålder eller samsjuklighet, där det sammantaget bedöms 

bättre för patienten sker uppföljning på hemorten/remitterande enhet. 
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Vid fördelning avseende uppföljning mellan regionalt och nationellt centrum får detta avgöras 

från fall till fall. 

 

Ansvar året runt 

Samma förutsättningar som vid uppdrag i form av regionalt centrum där vi har ansvar året 

runt och även under semestertid. Det nationella uppdraget förutsätts medföra ansvar under 

samma förhållanden. 

 

 

  

 

Lund den 5 oktober 2015 

 

Fredrik Vult von Steyern 

Vo ortopedi, SUS, Lund 
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