Remissunderlag — Muskulo-skelettala sarkom

e Hogst tre av de fem regionala enheterna foreslas for ett nationellt
uppdrag utéver det regionala uppdraget.

e Ett nationellt uppdrag innebir att vardenheten erbjuder avancerad
diagnostik och behandling dir det med hinsyn till volym och/eller
komplexitet finns behov av koncentration till firre enheter dn fem.
Exempelvis kan detta gilla: hégmaligna/intermuskulira sarkom,
Ewingsarkom och skelett- och mjukdelssarkom i kotpelare och backen.

e Eitt uppdrag for en nationell vardenhet baseras pa ansékan och ska
uppfylla de krav som stills pa nationella enheter avseende utveckling,
utbildning, forskning mm.

® De nationella virdenheterna bor, med hinsyn till den liga
torekomsten av vissa [diagnoser och behandlingar, vara profilerade inom
olika omraden.

e En nationell MDK inf6rs vid definierade situationer, ansvaret for
nationell MDK har de [Inationella vardenheterna.

Nedan svar fran: Skdnes Universitetssjukhus, SUS, Lund, Sarkomgruppen
i Lund/Sarkomcentrum syd

1.St6djer ni det ovan beskrivna forslaget avseende antal nationella virdenheter?
Om ni ej stodjer forslaget, motivera svaret.

Svar: Ja, utifran det remissforslag som anfors pa sid 9(5.1) och ovan. Emellertid motsdtter vi
0ss efter diskussion mellan vdara 3 storre center (Stockholm Gateborg och Lund) att ange
“profil” vid ansokan om nationellt uppdrag. Detta da komplexa fall dr svara att pa ett
dverskadligt sdtt definiera. De center med storre volymer och komplett uppsittning av de
Specialiteter som, i enlighet med sakkunnigutlatande, behovs for att bedriva en fullvirdig
sarkomverksambet kan dta sig att handlédgga de fall som pa regional niva bedoms for
komplicerade/ komplexa.

2.Har nagon av sjukvardshuvudmainnen i regionen intresse att dta sig ett
nationellt vardansvar inom omridet? Om sa dr fallet, avser



sjukvardsregionens ingaende landsting att remittera patienter till aktuell
vardenhet?

Svar: Ja, SUS' avser att dta sig ett nationellt ansvar for savél muskuloskelettala sarkom som
buksarkom. Ansikningar skickas separat for respektive verksambet. 1 ad géller remittering
1ill SUS avseende muskuloskelettala sarkom si dr detta vil etablerat i sidra
sjukvdrdsregionen sedan decennier tillbaka.

3.0m ni inte avser att dta er ett nationellt virdansvar inom er region, och har
specifika 6nskemal om vilka vardgivare som bor ha ett sidant ansvar, ange
dessa och motivera svaret.

Svar: -

4.0m ni vill ta ett nationellt vardansvar ska ansékan enligt bilagd mall inlimnas
samtidigt med remissvaret, bilaga 2. En ansokan krivs for varje omrade
med undantag for sarkom dir ansékan kan omfatta bagge grupperna eller
endera. Det behover tydligt formuleras i ansokan om ansékan avser bada
grupperna eller enbart en grupp.

Svar: Ansikan enligt mall inlimnas tillsammans med remissvar. Denna ansokan avser
muskuloskelettala sarkon.

5.Vilka konsekvenser blir det f6r huvudminnens vardverksamheter i
sjukvardsregionen om det nationella varduppdraget laggs inom en annan
sjukvardsregion?

Svar: Inom gruppen muskuloskelettala sarkom bedomer vi inte att varduppdragets omfattning
kommer dndras i nagon stor grad. V'drden av patienter med muskuloskelettala sarkom dr
inom landet vil etablerad och bedrivs regionalt pa 5 center. 1 enlighet med det forslag som
foreligger skall dessa enbeter bibehallas men higst 3 center skall ha ett sk nationellt uppdrag
[for mer avancerade/ komplicerade fall. Ndgot center har redan i dagsliget rutiner for de fall
som skickas vidare for kirurgisk behandling pa ett storre center. Uppfatiningen inom
sarkomverksambeten i Sverige dr att antalet fall som bebiver skickas fran mindre till stirre
center dr litet, men kan variera slumpmadssigt fran tid till tid. 'V ar bedomning dr att
verksambeten for SUS inte namnvdrt paverkas oavsett nationellt uppdrag eller ¢j, detta dock
forutsatt att definition/ fordelning av upptagsomride for respektive center inte dndras.
Emellertid finns redan nu behov av dkad satsning pa rekrytering till sarkomverksambeten
inom i stort sett alla specialiteter, eg ortopedi, onkologi, radiologi och patologi for att sikra



verksambeten infor framtiden.

6.Hur avser ni att halla thop patientens vardprocess om ni har det nationella
vardansvaret? Och hur avser ni att halla thop processen om ni inte har det
ansvaret 1 er region?

Svar: Vi bedomer att processen inte nidmnydrt paverkas av eventuellt nationellt vardansvar.
Sarkomgruppen i Lund har i decennier bedrivit utvecklingsarbete for centraliseringen av
sarkomuerksambeten till SUS i sidra sjukvardsregionen. Kontakindt och samarbete med
regionens olika sjukhus och vardinrattningar dr sedan linge vl etablerat, men kan fortfarande
vidareutvecklas och bli béttre pa flera plan. Detta arbete skall fortsitta oavsett nationellt
uppdrag eller ¢j. 7 har dven samarbete utanfor regionen, bade inom och utanfor Sverige, dar
patienter remitteras for mycket speciella behandlingsformer, tex 1LP (Isolated 1imb Perfusion)
7 Gateborg och en speciell form av radioterapi i Bergen, Norge.

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

Svar: Redan idag maste patienter resa till regionala center for utredning och behandling. 1
sodra Sverige blir avstanden séllan mycket stora, men kan sjalvfallet vara praktiskt
problematiskt for vissa patienter och anhiriga vid behandlingar som sker under relativt ling
tid, tex cytostatikabehandling vid skelettsarkom. Med tanke pa hogspecialiserad vird dr detta
sdllan nagot som gor att patienter eller anhiriga tvekar eller avstar fran bebandling trots resor.
Vid okad centralisering kan avstind komma att 6ka, men vg se ovan. Vi bedomer inte att
inforandet/ utnamningen av ndgra center till sk nationella vardenheter kommer forindra
Situationen i nagon storre utstrackning. Antalet patienter som kommer bli aktuella for vidare
remittering till nationella vardenbeter pga sarkom bedomer vi inte blir stort. Det antal
patienter som kommer bebiva resa lingre strdckor dan idag for tex en omfattande operation eller
speciell onkologisk behandling blir dven fortsittningsvis forhallandevis litet och i de fall det sker
bedomer vi att de eventuella praktiska konsekvenserna/ nackdelarna inte dverstiger de
medicinska fordelarna.



Anstkan om Nationellt Centrum for muskuloskelettala sarkom

Sokande: Skanes Universitetssjukhus (SUS), Sarkomgruppen i Lund/Sarkomcentrum syd. Vi
ar ett regionalt sarkomcentrum och ansoker hirmed om uppdrag som en av de nationella
vardenheterna for patienter med sarkom 1 mjukdelar och skelett, muskuloskelettala sarkom.

1 Beskrivning av sarkomverksamheten vid SUS, Lund

Sarkom &r ovanliga, maligna tumdrer som utgdr fran kroppens stodjevivnad (mjukdelar och
skelett) och utgor endast ca 1 % av all cancer. Ortopediska, muskuloskelettala, tumorer
lokaliserade till extremiteter och béalvdgg dr den vanligaste formen av mjukdelssarkom,
incidens ca 25-30/miljon/ér, och drabbar huvudsakligen vuxna och &ldre personer
(mediandlder 65 ar). Skelettsarkom &r mer ovanliga, incidens calO/miljon/ar. De senare &r
vanligare hos barn och ungdomar, men forekommer i alla aldrar.

Mjukdelssarkom ger sillan allmdnsymptom eller besvér utdver en kannbar resistens/klump.
Tillvaxt, smarta eller funktionsbortfall dr inga palitliga kriterier for misstanke om malign
tumor da dven hogmaligna tumoérer kan ha lang anamnes med endast diskret tillvixt av en
icke smdrtsam tumor, vilket far patienten och ofta dven ansvarig ldkare, att misstolka den som
helt oskyldig. Detta dr inom sarkomverksamheter en vil kind orsak till att diagnos ofta
fordrdjs och har lett till att Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG) har angivit mycket enkla
kriterier for vilka patienter som bor remitteras till ett sarkomcentrum for bedémning: patient
med en subkutan resistens > Scm och alla patienter med en djup/subfasciell resistens oavsett
storlek.

Vid skelettsarkom &r problem med feltolkning av symptom inte lika stort. Oftast ger tumdren
vérk, belastningssmirta och svullnad som foranleder radiologisk undersokning. I de flesta fall
ses da en fordndring i skelett som omgaende ger misstanke om elakartad tumor och patienten
ska dé remitteras till sarkomcentrum.

Det rader sedan lange nationell och internationell konsensus om att patienter med sarkom for
bista resultat skall behandlas pa ett multidisciplindrt sarkomcentrum, endast dir finns

erfarenhet och kunskap om dessa séllsynta tumoérer (1-3).

Vid Ortopediska kliniken 1 Lund, SUS, skapades (forst 1 Skandinavien) redan 1972 ett

multidisciplindrt sarkomcentrum med ansvar for patienter i sddra sjukvardsregionen (4).



Vi har vid SUS i1 Lund en komplett multidisciplindr verksamhet for behandling av sarkom i
bade mjukdelar och skelett hos barn och vuxna, den sk Sarkomgruppen i Lund. I denna grupp
ingar ortopedi, kirurgi, onkologi, barnonkologi, radiologi, klinisk genetik, och thoraxkirurgi.
Vid behov samarbetar vi &ven med specialister inom plastik- och kérlkirurgi. I de fall sarkom
diagnostiseras 1 mer ovanliga delar av kroppen, tex huvud/hals, sker utredning och behandling

1 samarbete med respektive khntkspecialitet.

Vardgivare i Lund dr i forsta hand verksamhetsomrade (vo) ortopedi, men avseende manga
fall sker varden primért d&ven inom onkologi kliniken-eller barnonkologi. Andra vo som
text.ex. thoraxkirurgi dr vid savél primdrtumorer i thorax som lungmetastaser involverade 1
den direkta varden.

Vo ortopedis tumdrsektion dr den verksambhet till vilken patienter remitteras vid misstanke om
muskuloskelettala sarkom. Vi handlagger dessa remisser skyndsamt (inom_1-2 d) och enligt
vil utarbetade rutiner. Efter att remiss inkommit med misstanke om malign tumor sker
beddmning huruvida patienten initialt skall tas upp pd multidisciplinir terapikonferens (MDT)
for eftergranskning av redan befintligt diagnostiskt material, tex MR, eller direkt kallas till vér
mottagning (besok inom 1 vecka). Vid besok pa mottagningen sker diagnostik i form av
vavnadbiopsi (fin- och mellannal) direkt 1 samband med besoket och ett preliminért svar fran
véra sarkompatologer kan i de flesta fall ges samma dag eller inom 1-2 dagar. Vid behov av
kompletterande radiologisk utredning innan vévnadsprov tas eller da radiologiskt assisterad
biopsi krivs far patienten besked inom 1-2 v. Mottagningstider finns varje vecka och MDK

halls en gang per vecka med komplett nérvaro av berdrda discipliner och funktioner.

Den ortopedkirurgiska behandlingen dr mycket varierande och kan innebira allt fran en
mindre poliklinisk operation till stora ingrepp med ibland behov av upp till flera veckors
postoperativ vard pa avdelning.

Kirurgiska komplikationer hanterar vi i de flesta fall i Lund, men detta méaste individanpassas
och likasa hansyn tas till avstdnd mellan patientens hemort och Lund, alder, typ av

komplikation och vilken &tgird som kan behdvas rent medicinskt

Vid mjukdelssarkom behandlas patienter med hogriskkriterier enligt SSGs riktlinjer med
adjuvant cytostatikabehandling. Denna behandling dr, som all annan sarkomvard, for sddra

sjukvardsregionen centraliserad till Lund. Vid recidiverande eller primirt avancerad



(metastaserande) sjukdom foljs vanligen internationella behandlingsriktlinjer som i stor
omfattning &r specifika for olika histologiska subtyper av sarkom. Eftersom det finns c:a 70-
80 olika sarkomvarianter, de flesta ovanliga eller mycket sillsynta, dr evidensen relativt lag
for medicinska behandlingseffekter — det dr nést intill omojligt att genomfora kontrollerade
randomiserade studier for enskilda subtyper ens genom internationellt samarbete.
Behandlingsvalet méste darfor ofta individualiseras, och for rimliga behandlingsbeslut ar det
nddvéndigt med stor erfarenhet av de mojliga typer av medicinsk behandling som finns till
hands for olika sarkomvarianter och situationer. Ett internationellt kontaktnét &r hér ocksa av
stor vikt, eftersom detta underlittar informationsutbyte med nytta ner pa individuell
patientniva. Behandling vid sarkomcentrum ar saledes av stor betydelse. I vissa fall finns
ocksd mgjligheter att virdera sarkompatienter for 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 élder.

Komplikationer som tex neutropen feber hos barn och vuxna vid onkologisk

behandling/kemoterapi sker ofta pé lokalt sjukhus.

I sddra sjukvérdsregionen ér all sarkomverksamhet - diagnostik, behandling och uppf6ljning -
centraliserad till SUS, Lund. Uppf6ljningen individanpassas och vid behov sker parallella
uppfoljningar pa mer an en klinik, i merparten av fallen har vi ldng uppf6ljning (6-10 ar)
enligt faststéllda rutiner.

Detta dr avgorande for mojligheten att ge optimal vérd for patienten, bedriva forskning,

kvalitetsutveckling och 6ka véra kunskaper kring hur dessa ovanliga tumdrer bést behandlas.

SUS ansoker hirmed om att bli ett nationellt centrum/vérdenhet for muskuloskelettala sarkom
mot bakgrund av en komplett sarkomverksamhet med hogt specialiserad kompetens inom:

— behandling av skelettsarkom hos barn och vuxna

— sdrskild kompetens inom avancerad ortopedisk kirurgi

— internationell spetskompetens inom onkologisk behandling

— nationellt och skandinaviskt registercentrum for sarkom

— stark forsknings- och utvecklingsprofil som innefattar epidemiologi, genetiska analyser,
prognostik och prediktion samt kliniska provningar

— etablerad god samverkan med patienter och nérstdende, tex genom de sk sarkomdagarna



2 Nuvarande vardvolym och planerad utékad volym

Vi accepterar remisser fran alla vardinstanser/nivaer och har i studier visat att remittering till
lokalt sjukhus fordrojer, ibland avsevirt, utredning och tid till diagnos och behandling (6). Av
denna anledning har vi inga krav pé specifik utredning fore remiss utan misstanken om
malign tumor enligt vara remitteringsriktlinjer/”guidelines” ér tillrackligt. Det arbete som
utforts genom regelbundna kontakter med regionens sjukhus och vardinrdttningar samt
undervisning av medicine studenter, ST-ldkare, sjukgymnaster mm har genom aren lett till en
forbéttrad remitteringssituation. Antalet patienter som remitteras direkt till sarkomcenter utan
foregdende operation har successivt 6kat genom aren (6). Detta kan 6ka chanserna till bot och
leder till lagre grad av morbiditet d& det ar viktigt att den priméra kirurgin gors enligt

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

Vi dr ett av de storre sarkomcentra i landet och har kapacitet att ta hand om fler patienter med
maligna tumorer. Emellertid bedomer vi att med bibehéllen struktur i form av 5 regionala
center kommer vi inte fa en betydande 6kning av antalet sarkom till nationella centra. De mer
speciella fall som &r aktuella for vidare remittering frén ett mindre regionalt till ett nationellt
centrum avseende sévél onkologisk som ortopedkirurgisk behandling dr inte sd vanliga att det
jamfort med dagens situation (se utlatande fran sakkunniggruppen MS sarkom) i en betydande
grad forvintas paverka volymen. Denna bedomning dr gemensam inom det sarkomnétverk vi
redan har mellan véra regionala centra i landet. Detta dr forutsatt att indelning 1
sjukvardsregioner och upptagsomraden inte dndras 6ver tid och att patienternas mojligheter
att sjdlva vilja behandlingsort inte leder till &ndrade floden. Vi kan i detta ssmmanhang
ndmna att vi tidigare hade ett néra samarbete med ortopediska kliniken i Kalmar, men pga

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

Emellertid ser vi ett 6kande antal inkommande remisser och en verksamhet inom sjukvarden
med krav pa mer administrativa resurser. Inom flera av vara verksamheter foreligger ett behov
att satsa pa nyrekrytering och okat antal specialistldkare och specialistsjukskoterskor for att pa
ett effektivt sétt klara av att halla ledtider, ha en effektiv och lattillginglig verksamhet for
patienter och profession samt hantera kvalitetsregister. Vi har dven en padgaende
generationsvixling, vilket med tanke pé den lilla verksamhet som sarkom utgdr snabbt kan
leda till en avsaknad av specialister och nyckelpersoner inom nagon del av en

sarkomverksamheten. En sddan fordndring kan pa kort tid gora verksamheten inkomplett



avseende det multidisciplindra arbete som &r avgdrande for en god vard av patienter med

sarkom.

Volymer for sarkomverksamheten i Lund, ortopediska kliniken, aren 2011-2014

Fig. 1 Antal remisser, tumor, ar 2011-2014

860
840
820
800
780

760
740
720
700
680
660

2011 2012 2013 2014

Antal remisser

Fig. 2 Mottagningsverksambhet, ldkare, fordelade pa ny- och aterbesok, ar 2011-2014
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Antal ortopediska operationer inom sarkomverksamheten i Lund, SUS:
Under éren 2012-2014 utfordes 260-300 ingrepp/ar. Operationsverksamheten omfattar inte
bara kirurgi av sarkom utan inkluderar dven operationer avseende komplikationer (tex

protesrevisioner, sairkomplikationer), skelettmetastaser och en del benigna tumorer.

3 Nuvarande struktur samt planerade foérandringar vid utékat uppdrag

Sarkomgruppen i Lund har sedan starten ar 1972 arbetat i ett etablerat multidisciplindrt team
kring patienter med sarkom. Detta giller savil kliniskt som forskningsmassigt.

De ingdende klinikerna dr inom SUS lokaliserade till Lund med fordelen att vi kan bedriva ett
nédra samarbete kring patienter, tex gemensamma moten med flera olika specialiteter for
information till patienter och anhoriga.

Interaktionen mellan véra kliniker dr inte minst viktig vid kirurgi dir den varierande
lokalisationen av sarkom kan krdva gemensamma operationer, tex mellan ortoped och
thoraxkirurg eller bukkirurg. Denna typ av gemensamma operationer gors regelbundet pa vart
centrum. Vidare har vi som regel att vid stralbehandling ha mdte mellan kirurg och
radioterapeutiskt inriktad onkolog for att definiera lampligt strdlomrade (target) for adjuvant
radioterapi.

Sarkomverksamheten dr bemannad aret runt med multidisciplindr konferens 1 g/vecka och

tillgang till kirurgi och onkologisk behandling, dven semestertid.

Verksamheterna i korthet

Ortopedi

Det ér for nirvarande 4 ldkare kopplade till sarkomverksamheten (Fredrik Vult von Steyern,
Ol/docent; Iman Ghanei, spec. lik; Emelie Styring, ST-ldk/med dr/registeransvarig i SSG;
Anders Rydholm, pensionerad Ol/Prof, fn kliniskt verksam 1 % dag/v). Vi har en
vuxenvardavdelning dér personalen har god vana vid all form av ortopediska patienter
inklusive sarkom 1 skelett och mjukdelar. P4 avdelningen finns sjukgymnaster och
arbetsterapeuter med gedigen erfarenhet av arbete med patienter som genomgatt stora
operationer och i1 behov av rehabilitering. Vardavdelning finns dven for barn da vi har en stor
och framstéende barnortopedisk verksamhet i Lund. Sarkom- och barnortopederna i Lund har
ett ndra samarbete vid behandling av barn, ffa vid skelettsarkom, dér omfattande
rekonstruktiva ingrepp kan krévas vid extremitetsbevarande kirurgi. P4 senare ar har vi dock

valt att ldta barn som genomgér cytostatikabehandling som del i behandlingen ligga kvar pa



barnonkologiska avdelningen (granne med ortopedavdelningen) i samband med operationer.
Detta ger trygghet for barnet och deras anhoriga da de slipper flytta till ny avdelning med
annan/ny personal. Inom ortopediska kliniken i Lund har vi dven en betydande erfarenhet
inom artroplastikkirurgi, inkluderande rheumakirurgi och ortopediska infektioner. Vo
ortopedi har sdledes en gedigen kompetens inom proteskirurgi, proteskomplikationer och

infektioner.

Inom Oppenvard har vi 3 mottagningar/vecka (extra vb). Fasta sjukskoterskor, varav 2 i
egenskap av kontaktsjukskoterskor (Kerstin Wiberg och Sandra Mrkonjic), ansvarar
tillsammans med oss ldkare for dessa. Via mottagningen samt véar sekreterare, Monica
Lindgren (har i minga ér arbetet med sarkomverksamheten och fungerar, tillsammans med
kontaktsjukskoterskorna, som koordinator och kontaktperson savil for profession som for
patienter och ndrstaende), far patienter kontaktuppgifter gentemot vér verksamhet och finns
tillgéngliga alla vardagar. Patienter som opererats och dr i behov av kontakt under helger
ringer till var vardavdelning.

Operationsdagar for sarkom/tumdrer vid var klinik varierar mellan 2-3/vecka, ibland fler,
beroende pé typ av kirurgi och behov av gemensam operation med andra kirurgiska
specialiteter.

Patienthotell for anhoriga finns i1 direkt anslutning till sjukhuset. Betrdffande barn ordnas plats
for anhoriga 1 direkt anslutning till vardavdelning alternativt tex Ronald McDonald som &r en

form av patienthotell for anhoriga till barn som behandlas pa barnonkologiska kliniken.

Onkologi

Inom vo Onkologi finns en etablerad organisation for behandling av sarkompatienter. Det
innebdr att en virdavdelning har ett antal, for ndrvarande cirka 5-7, vardplatser som é&r
avsedda for denna vard. Sjukskoéterskor pa avdelningen har god kdinnedom om aktuella
behandlingsprogram, och de biverkningar, som dr relaterade till de cytostatikaregimer som
ges till sarkompatienter. En del av dessa behandlingar forutsdtter kunskap och etablerade
rutiner for den specifika, och mycket allvarliga toxicitet som vid dessa behandlingar kan
uppkomma; tex vid hogdos metotrexatbehandling vid osteosarkom, eller hogdos

ifosfamidbehandling vid vissa mjukdelssarkom.

Inom werksamhetsoméadetverksamhetsomrédet finns tn 4 ldkare som arbetar med medicinsk

sarkomonkologi (Mikael Eriksson, Ol/docent; Marie Ahlstrdm, Bol; Carolina Bogefors, spec



lak; Helena Nystrom, ST-14k). Pa strdlbehandlingsavdelningen finns en ldkare med inriktning
och sérskild sakkunskap avseende radioterapeutisk behandling av sarkom, Jacob Engellau,

Ol/docent.

Den nordiska arbetsgruppen for sarkom, Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG), har sitt
sekretariat i Lund, och delvis som fo6ljd av detta har Lund genom &ren haft en i landet ledande
onkologisk expertis, for ndrvarande genom framfor allt Mikael Eriksson (ME) som é&r den av
aktivt verksamma onkologer som har den lidngsta erfarenheten av sarkomonkologi i Sverige,
och som tillika &r vetenskaplig sekreterare i SSG och sedan manga &r ledande koordinator for
ndstan samtliga kliniska sarkomstudier i landet. ME dr ocksé ende svenska representant 1

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

Vid SUS i Lund finns en av Europas storre radioterapienheter, och Nordens enda
tomoterapienhet. Tomoterapitekniken ar sarskilt vdl lampad for vissa sarkompatienter, diar
tumorutbredningen inte sillan dr en utmaning for konventionell strdlbehandling. Den breda
arsenal av strdlbehandlingstekniker som finns vid kliniken innebér ocksd en mdjlighet att

patientspecifikt optimera behandlingens genomforande.

Sarkomverksamheten inom vo onkologi har ett flertal mottagningar sdvil pa medicinska
behandlingsenheten (MBE) dir poliklinisk cytostatikabehandling ges, som vid klinikens
”Mottagning 4” dér tablettbehandlingar (perorala cytostatika, tyrosinkinashimmare m.fl.) ges
och dir uppfoljande kontroller sker. En del sarkompatienter kan i samband med
stralbehandling ocksé ses vid stralbehandlingsavdelningens mottagning,
Mottagningsverksamheten kan variera i omfattning fran vecka till vecka beroende pa hur
manga sarkomlédkare som &r i mottagningstjanst, men ror sig vanligen om totalt 5-10 per
vecka; detta for att patient/ldkar-kontinuiteten i storsta mojliga man ska kunna bibehéllas. Det
finns en tjinst som kontaktsjukskoterska vid kliniken, vilken delas av tva personer som

saledes arbetar med detta 50 % var (Svetlana Martensson och Malin Stahl).

Barnonkologi

Barnonkologin i Lund har en langvarig (sedan starten 1972) och vil etablerad verksamhet
inom sarkom. Man har alla de resurser som krévs i egenskap av ett tertiért center for
avancerad onkologisk behandling. Samarbete sker inom ramen for behandlingsprotokoll och

kliniska studier med centra i Europa och internationella sarkomorganisationer.



Radiologi

Vo Bild- och Funktionsdiagnostik har en komplett uppséttning av de olika tekniker som
behdvs inom en sarkomverksamhet. Utdver de personer som arbetar pd den sk
skelettsektionen (ortopedisk radiologi) finns speciell barnradiologisk verksamhet och
speciella team med t.ex. thorax och Gl-inriktning samt interventionell radiologi.

Nyligen har vi inom Sarkomgruppen i Lund utvecklat rutiner for radiologiskt assisterade
biopsier med fasta tider och med granskning av preparat i direkt anslutning till biopsin sé att
kvaliteten pd materialet sékerstélls innan proceduren avbryts. Detta for att minska risken for
otillrackligt biopsimaterial, vilket kan leda till fordrojning av diagnos och onddiga extra
ingrepp/undersokningar.

For ndrvarande ér 4 seniora ldkare och 1 specialistlikare inom vo Bild- och Funktion
involverade i sarkomverksamheten (Mats Geijer, Ol/docent; Maja Sloth Ol; Ingvar
Kristiansson, Ol; Inga Redlund-Johnell Ol/docent; Eirikur Gunnlaugson, spec ik ).

Patologi

Histopatologisk diagnostik av sarkom dr komplex och svar och kréver betydande kunskap och
erfarenhet. Inom verksamheten patologi i Lund finns idag 3 ldkare med inriktning
sarkomdiagnostik (Henryk Domanski Ol/docent; Pehr Rissler Ol; Franziska Svensson, spec
lak). Tva av dessa (HD o PR) har lang erfarenhet inom omrédet och har kontinuerligt

samarbete med sarkompatologer inom Skandinavien, 6vriga Europa och USA.

Genetisk diagnostik

Analys av genetiska avvikelser har fatt en vixande betydelse for korrekt handlaggning av
patienter med ben- och mjukdelstumorer. For vissa tumortyper dr pavisandet av specifika
genetiska fordndringar helt avgorande for att bekrifta diagnos och/eller optimera
behandlingsstratifiering; sarskilt sistndmnda aspekt kan forvintas fa starkt 6kad betydelse

inom de narmaste aren.

Sedan mitten av 80-talet gors den huvudsakliga genetiska kartldggningen av ben- och
mjukdelstumorer vid Klinisk genetik i Lund. Kliniken var pionjar inom detta omrade och ar
internationellt ledande. Kliniken utfor genetiska analyser inte bara for S6dra
Sjukvardsregionen, utan dven, for utvalda diagnoser, for andra sarkomcentra i Sverige och
utlandet. De analysmetoder som anvénds &r tekniskt 1 framkant och innefattar allt fran riktade

analyser till screening baserad pa djupsekvensering.



For nérvarande finns en likare med huvudinriktning ben- och mjukdelstumorer, och en &r
under utbildning, Fredrik Mertens (Ol/Prof) och Samuel Gebre-Medhin (OL/Docent). FM &r
en av tre huvudredaktorer for WHO:s omfattande klassificering av sarkomsjukdomarna.
Personal involverad i det genetiska analysarbetet innefattar dven 3 biomedicinska analytiker,

2 sjukhusgenetiker och 1 bioinformatiker.

Thoraxkirurgi

Specialiteten thoraxkirurgi kan delas upp 1 hjartkirurgi och allmén thoraxkirurgi (operationer
pa lunga, mediastinum och brostkorg). Pa de flesta thoraxkliniker i Sverige utfors bade hjéart-
och allmén thoraxkirurgi av samma kirurger, men i Lund har vi sedan ldnge valt att dela upp
verksamheterna.

Den allménna thoraxkirurgiska verksamheten i Lund har tre heltidsanstillda specialister och
en halvtidstjinst (Per Jonsson, Ol; Jesper Andreasson, Ol, Alaa Abdulahad, Bél och Maya
Landegren, spec ldk). Verksamheten utfor drygt 500 ingrepp per ar, barn och vuxna, och ar
med detta storst i Sverige. Avdelningen delas med lungmedicin och forfogar over tio
vérdplatser for vuxna. Barn vérdas pd barnavdelning. Verksamheten har den senaste
teknologin tillgénglig i form av en ny operationsrobot samt ny utrustning for laserkirurgi.
Sarkomverksamheten innefattar MDT for sarkom varje vecka och kirurgi vid sévil

lungmetastaser som thorakala primartumdrer.

Kirurgi

Vg se separat ansokan

4 Nuvarande process samt planerade forandringar vid utdkat uppdrag
Oversiktlig beskrivning

Processen for patienten startar i och med ett besok hos ldkare med “misstanke” om tumor.
Forsta kontakt kan vara savél primérvard som sjukhus. Ett av vara mal ar att sarkom skall
vara bekant hos sd minga som mdjligt inom sjukvarden och remiss utfardas direkt till
sarkomcentrum vid misstanke om malign tumor/sarkom. Remittering kan ske via direkt
telefonkonsultation med sarkomcentrum och 1 speciella fall, tex sarkom hos barn och
patologiska frakturer vid misstinkt primértumor, behdver vi inte invénta skriftlig remiss for

att planera for snabb och adekvat utredning och diagnostik.
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Riktlinjer/’guidelines” for remittering ar:
Mjukdelstumér

e Ytlig resistens > Scm

e Alla djupt (under fascian)beldgna resistenser
Skelettumor

e Radiologisk misstanke om malignitet

e Symptom (smérta, virk, svullnad) som inger misstanke om malignitet

Nir skriftlig remiss anlénder till oss handldggs den vid misstanke om malign tumér
skyndsamt. Vi verifierar i tveksamma fall att patienten dr informerad om remiss till
sarkomcenter innan han/hon kallas.

Beroende av redan befintligt diagnostiskt material dras fallet pA MDK for bild-
/biopsieftergranskning alternativt kallas patienten direkt till mottagningen pa ortopediska
kliniken i Lund. Flertalet fall har en palpabel tumor och da gors biopsi direkt i anslutning till
besoket. Vissa fall kan behova kompletterande bilddiagnostik och andra kan kréva
radiologiskt assisterad biopsi, ibland 1 narkos (barn). Vid narkos har vi som rutin att ha
beredskap for 6ppen biopsi om punktioner inte ger tillrickligt material for histopatologisk och
genetisk diagnostik. I de flesta fall sker utredningen polikliniskt, men ndgon gang sker, for
patientens bista, utredning i sluten vard. Vid poliklinisk utredning far patienten information
av lakare och sjukskoterska avseende vad som skall goras och vem som fungerar som
kontaktperson.

Vid direkt biopsi kan vi radkna med att i de flesta fall ha prelimindr diagnos, malign/benign,
inom 0-2 dagar och vid radiologiskt assisterad biopsi 1-2 veckor. Vid behov av biopsi i
narkos sker detta inom nédgra dagar och alltid inom 1 v.

Om malign diagnos faststills tas beslut via MDK om primér behandling, preoperativ
kemoterapi/stralbehandling eller kirurgi direkt. Behandlingen bdrjar oftast inom 2 veckor.
Patienten informeras omgaende om den planering som gjorts och vad nésta steg i

vardforloppet innebér.
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Fig. 3 En schematisk oversikt av vardprocessen ges i bild nedan, tagen ur utlatandet fran

sakkunniggruppen for Muskuloskelettala sarkom
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Efter kirurgi diskuteras alla patienter pA MDK for att besluta om det fortsatta
behandlingsupplidgget. Beroende pa tumortyp, tumoregenskaper och kirurgiskt resultat sker
vidare behandling alternativt uppfoljning enligt befintliga rutiner.

Uppf6ljning efter avslutad behandling sker vid var sarkomverksamhet i Lund, ortopedi,
onkologi och barnonkologi. Vid behov sker uppfoljning gemensamt hos bade ortoped och
onkolog. I undantagsfall och ibland utifrin patientens eget dnskemaél sker uppfoljning helt

eller delvis vid remitterande/lokalt sjukhus eller vardinstans.

Vid sjukdomsaterfall och vid obotlig sjukdom diskuteras patientens situation vid behov anyo
via MDK och savél onkologisk som ortopedisk/kirurgisk intervention kan vara aktuell i
palliativt syfte. Noteras skall att palliativ medicinsk behandling for icke kurabelt sarkom
ibland kan var mycket framgangsrik och mangérig, inte minst beroende pa en rad nya viktiga
lakemedel som nu finns tillgdngliga. Uppldgget i en sen palliativ fas dé inte langre specifika
behandlingsalternativ dr effektiva och sjukdomen progredierande och symptomgivande maste
individanpassas och diskuteras i samrad med lokalt sjukhus/sjukvirdsorganisation inklusive
palliativa enheter som SSIH/ASIH.

Nagon specifik palliativ enhet for sarkom finns e;j.
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Detaljerad beskrivning avseende vardprocess som omfattas av det nationella uppdraget

Sarkombehanding dr redan nu en centraliserad verksamhet, om &n i regioner och inte uttalat i
en nationell indelning. I Lund &r vi sedan lang tid tillbaka vana vid att ta hand om patienter
som remitteras fran andra landsting och regioner. De olika aspekter som i Mallen till denna
ansokan uppmanas att sdrskilt uppmirksammas anges nedan. I manga hinseenden bedéms
inte dessa forandras beroende av huruvida en remitterad patient kommer fran annat landsting

inom sddra sjukvardsregionen eller fran landsting i annan sjukvardsregion.

Remitteringsrutiner

De rutiner vi har vid vért centrum idag finns angivna ovan. Vid ett nationellt uppdrag
beddmer vi inte att remitteringsrutinerna i sig behover dndras, men skillnader kan uppsta i de
fall patienter remitteras fran ett centrum till ett annat. I sddana fall kan man forvénta sig att
diagnostik och primér utredning redan &r utford pa remitterande enhet men att speciell
behandling, onkologisk eller kirurgisk, efterfrdgas. Beroende av vad respektive patient
behover i form av vérdinsats, tex komplett behandling av skelettsarkom eller endast en
kirurgisk alternativt onkologisk behandling kan fallet behova diskuteras vid mottagande
centrums MDK. Skulle det emellertid vara en specifik atgidrd sd som en operation eller
specifik onkologisk behandling kan detta ske via direkt 6verenskommelse mellan de
involverade klinikerna pé respektive centrum. Exempel pa specifika onkologiska dtgirder
som kan foranleda remiss till Sarkomcentrum Lund frén andra delar av landet kan vara
internationella kliniska studier som 1 Sverige enbart varit 6ppna i Lund; under senare ar har

detta inte sallan varit fallet.

Samverkan med remitterande enheter

Kontakt och samverkan mellan centrum och remitterande enhet ar beroende av manga
faktorer. En dldre person frdn annat landsting/region dér kirurgi utfors pa centrum och efter
operation dr i behov av hjilp med rehabilitering och uppfoljning néra hemmet avtalas detta
medelst kommunikation via telefoni och brev med remitterande klinik/verksamhet. Vid
mindre operationer dér patienten klarar sig i hemmet och inte kraver specifika
rehabiliteringsinsatser kan uppf6ljning planeras till centrum utan att remitterande enhet

behover aterta ett varduppdrag.
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Da sarkomverksamheten i regionen &r centraliserad till SUS/Lund sedan 14ng tid tillbaka finns
en vél etablerad regional samverkan och en god medvetenhet om att remittera sarkompatienter
ororda till sarkomcentrum.

Vid ett eventuellt nationellt uppdrag med remittering mellan sarkomcentra kan efter avslutad
behandling, tex en operation, patienten dterga till remitterande enhet for fortsatt uppfoljning. I
vissa fall kan det for savél patient som behandlande ldkare/verksamhet finnas anledning att

dven ansvara for fortsatt uppfoljning.

Samverkan med 6vriga nationella center

Vi har redan idag en interaktion mellan sarkomcentra i Sverige (och inom Skandinavien,
SSG) med diskussioner via ndtverkskommunikation och méten. Vissa mer speciella och/eller
ovanliga fall diskuteras mellan oss, nationellt/”interregionalt”, avseende savil
onkologisk/medicinsk som kirurgisk behandling. Detta resulterar ibland i att patienter skickas
mellan olika centra for specifik atgérd/behandling. Séledes finns redan nu en etablerad
samverkan mellan regionala centra som kan forvéntas ske pa samma sétt vid eventuellt

uppdrag som nationellt center.

Kontaktsjukskdterskans (KSSK) roll

Denna roll dr oférdndrad vid eventuellt nationellt uppdrag. Vid remittering till centrum,
oavsett fran vilken niva, behdvs en fast kontaktperson som foljer patienten under utredning,
behandling och uppf6ljning for att vara tillgidnglig vid fragor och praktisk hjélp i férhdllande
till planerad vard. Kontaktsjukskoterskan initierar &ven beddmning av rehabiliteringsbehov
och upprittar kontakt med tex sjukgymnast och arbetsterapeut utifran individuell vardplan

och forvéntat vardforlopp.

Aktiva dverlamningar

Vid byte av vardansvar for patienten mellan olika verksamheter/kliniker, kan gilla sévil
internt inom sarkomverksamheten i Lund som mellan sarkomcentrum och lokalt sjukhus &r
det viktigt att detta sker i en form som sékerstéller att patienten inte faller mellan stolarna”, I
var verksamhet sker detta internt genom savél skriftlig remiss som muntliga
overenskommelser vid MDK och nér det giller 6verflyttning till annat sjukhus via
remiss/brev och telefonkontakt. Kontaktsjukskoterskans roll dr hér viktig for att sékerstilla
overflyttningar genom direkt kontakt med motsvarande person pd mottagande enhet och fa

bekriftat att patienten har information om kontaktuppgifter och planerade vidare atgéirder.
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Arbetsfordelning mellan remitterande verksamheter och nationellt centrum

Vg se remitteringsrutiner ovan.

Vid remiss fran regionalt till nationellt sarkomcentrum kan man fGrutsitta att utredning ar
utford av remitterande centrum men att hela eller delar av behandling sker pa4 mottagande

nationellt centrum (se ovan).

MDK

Rutiner for MDK i Lund &r sedan lénge vil etablerade och oberoende av varifrén remiss
kommer (se ovan).

Vid behov av eventuell eftergranskning av histologiska preparat eller radiologiskt bildmaterial

frén remitterande regionalt centrum anmals och handlidggs detta pa samma sitt som ovriga

fall.

Kommunikation med remittenter

Se ovan, samverkan med remitterande enhet

Patient/narstaende information inklusive webbaserad information

En god, tydlig och empatisk information till savél patient som anhdriga dr av storsta vikt for
en framgéangsrik behandling. Vid varje berérd sarkomklinik 1 Lund vilar huvudansvaret for
detta pa ansvariga sarkomlikare med stod av sdvil kontaktsjukskdterskor som andra ldkare
och sjukskoterskor 1 avdelningsmiljon. Information &r viktig i all sjukvard, men inte minst for
sarkom, dér sdllsynthet och stor heterogenitet mellan olika typer rader, och det dérfor ér
mycket svart for patienter/anhdriga att hitta tillforlitlig information 1 litteratur eller genom
internet eller andra datorbaserade kanaler. For att ytterligare ge en mojlighet att gruppvis
informera om sarkomsjukdomarna arrangeras i Lund sedan ett par ar en s.k. patientdag dit
patienter som &r eller har varit patienter inbjuds tillsammans med sina anhdriga. Dagen har
ocksa blivit en viktig mojlighet for sarkompatienter att utbyta erfarenheter sinsemellan;
sarskilt viktigt d4 ndgon patientforening for sarkom &nnu saknas i Sverige. Se vidare nedan

avseende utbildningsaktiviteter!

Individuell vardplan
Arbetet med att ta fram en skriftlig individuell virdplan pagér och planeras vara i bruk under
senare delen av innevarande ar. I praktiken har individuella vardplaner alltid gjorts men ¢j

dokumenterats standardmaéssigt. I den individuella vardplanen ska en dversikt Gver
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patientansvarig lakare samt kontaktsjukskdterska finnas utover tider for undersokningar och
behandlingar samt en beskrivning av nér olika atgérder ska ske. Efter avslutad behandling ska
en planering for den fortsatta uppfoljningen tydliggoras liksom vad som ér viktigt for
patienten att tinka pd efter till exempel en stor operation med tumdrprotes eller dylikt.

Da sarkom &r en mycket heterogen grupp av tumorer ar behandlingen mycket varierande fran
patient till patient. Detta medfor att vardplanen inte kan anges i en fortryckt broschyr utan

maste just individuellt anpassas.

Rutiner for handlaggning av komplikationer

Omedelbara komplikationer efter en ortopedisk operation dtgérdas inom var ortopediska
verksamhet 1 Lund. Vid senare komplikationer, efter utskrivning, vilar ansvar fortfarande pa
behandlande klinik pa centrum, om inte annat avtalats med remitterande verksamhet.
Eventuella dtgidrder méste emellertid diskuteras utifran patientens bésta, tex vilken atgidrd som
kravs och utifran avstdnd mellan patientens hemort och centrum. Saledes kan det bli aktuellt
att komma ater till centrum for atgdrd men om situationen inte kréver detta och
komplikationen kan dtgdrdas pa patientens hemort kan detta avtalas mellan patient,
remitterande enhet/landsting och centrum. Individuell beddmning gors.

Komplikationer av given sarkombehandling diskuteras ofta vid var MDK, for att bista
tdnkbara atgirder ska kunna uppnés for att mildra och motverka konsekvenserna for patienten
av den uppkomna komplikationen. Komplikationer diskuteras och handléggs dessutom genom
klinikrutiner med ev avvikelserapportering eller andra adekvata dtgéirder, dér inte

sarkompatienter hanteras pa annat sétt &n dvriga patienter.

Rutiner for patientsékerhetsarbete

Utover respektive kliniks patientsdkerhetsarbete sker inget specifikt arbete inom Lunds
sarkomcentrum. Vid fall med avvikande och fordrdjd remittering eller behandling finns
rutiner for stod av VOs kuratorer i kontakten med fortroendendmnd och Landstingens
omsesidiga forsikringsbolag (LOF). Inom Sarkomgruppen i Lund tar vi regelbundet upp
problem som vi uppticker i vir verksamhet, kan gélla tex diagnosfordrdjning av olika skél,

men det bendmns inte specifikt patientsdkerhetsarbete 4ven om det i hog grad just sa ar.

Rutiner vid aterfall
Vgsesid 13
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Som ndmnts ovan diskuteras patienter ofta upprepade génger vid var Sarkomkonferens
(MDK) vid nya situationer i sjukdomsutvecklingen sasom t.ex. aterfall. Darvid diskuteras hur
patientens aterfall bast bor handlédggas. Patienten informeras om beslutet vid dterbesok eller

ibland vid telefonsamtal.

Registrering i kvalitetsregister

For att folja varden av patienter med ortopediska sarkom finns ett sarkomregister som
startades av Skandinaviska sarkomgruppen (SSG) redan 1986 (5). I registret inkluderas fall
fran hela Skandinavien for att mojliggora en forbattrad utvérdering och studier av dessa
ovanliga tumdrer. I registret foljs séavil diagnostik, behandling som utfall for patienten.
Registret koordineras via SSGs kansli 1 Lund och nationellt registeransvarig dr Emelie
Styring, ortopediska kliniken SUS, Lund. Sedan 2015 sker inrapportering av de svenska
sarkomfallen via INCA eller via pappersblanketter (INCAs/RCCs hemsida med manualen). |
dagslédget ar inrapporteringen fordréjd men vi utarbetar nu ut nya rutiner med resurser avsatta
for framtida registrering som kommer fordelas mellan kontaktssjukskoterskor och ldkare. Vi

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

Externt riktad utbildningsaktivitet

Oppen kommunikation med kollegor pa regionens olika sjukhus ir en viktig del i det nitverk
som byggts upp i regionen mellan sarkomcenter och remittenter. Aterrapportering i form av
epikriser/journalutdrag, uppfoljningar och telefonkontakter dr nagra av de aktiviteter som
sedan ldnge resulterat i ett gott remitteringsmonster.

Personer fran sarkomverksamheten har regelbundet under manga ar deltagit 1
utbildning/undervisning av tex sjukskoterskor, sjukgymnaster, rontgenpersonal,
lakarstudenter, ST-ldkare mfl. Nagra av oss har givit externa foreldsningar pa andra sjukhus i
regionen for att informera om sarkomverksamheten och skapa kontaktniit.

De senaste 2 dren har Sarkomgruppen 1 Lund anordnat de sk ’Sarkomdagarna i Lund”. Denna
aktivitet har ena dagen riktat sig till likare inom primérvérden (har prioriterats pga resultat
som beskrivits ovan men vi kommer framover rikta oss till samtliga vardnivder) och den
andra till anhdriga och patienter. Patientdagen har anordnats i form av foredrag, samtal och
gemensamma aktiviteter och varit mycket uppskattad. I anslutning till detta har en grupp
patienter bildat en nitverksgrupp som fungerar som kontaktpersoner for andra patienter och

anhoriga som drabbats av sarkom.
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5 Nuvarande resultat
Resultatredovisning

Sarkomgruppen i Lund har en lang tradition av klinisk och experimentell forskning kring
sarkom. Vi har sedan 80-talet registrerat patienter/fall i ett kvalitetsregister inom ramen for
samarbetet i den Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG) som grundades 1979. I Lund har vi
framgangsrikt registrerat samtliga patienter som behandlats i sodra sjukvérdsregionen.
Registret har regelbundet uppdaterats och kontrollerats gentemot registreringar i
Cancerregistret.

Resultatredovisning har skett i form av vetenskapliga publikationer och fungerat som
underlag for forbattringsarbete och utveckling av klinisk praxis (tex 6,7,10, se dven
publikationsforteckning/bilaga ). Vi bedomer att vart sétt att arbeta multidisciplindrt under
ménga ar har lett till en betydande utveckling av verksamheten och vara resultat avseende
remitteringsmonster och centralisering har en internationellt sett unik status.
Biobanksverksamhet finns sedan manga ar tillbaka och har nyligen etablerats i en central,
regional, biobank for sarkom (SARA).

Nyligen har INCA-plattformen startats dven for muskuloskelettala sarkom, men vi dr &nnu
inte 1 fas med inrapporteringen. Néir denna successivt blir komplett avses att mer fortlopande

ta ut resultat for aterkoppling till verksamheten.

Tackningsgrad SSG-register i sodra sjukvardregionen vs cancerregister

Vid direkt jamforelse av SSG-registret och Cancerregistret i sodra sjukvardsregionen ses en
tackningsgrad runt 70 %. Orsaken &r att den kodning som anvénts 1 Cancerregistret ej alltid
varit riktig. Vid en genomgéng av muskuloskelettala sarkom aren 2008-2012 fann vi 351 fall i
Cancerregistret varav 232 var anmilda till SSG registret. Av de 119 fall som ej var anmilda
sa borde 21 ha varit det, 14 var oklara och 84 fall var felaktigt registrerade i Cancerregistret.

Tackningsgraden for sarkom blev saledes 232/253, dwsdvs. 92 %.

For att forbittra bedomningen av registret for sarkom i framtiden har kontrollkoderna som
anvinds for sokning i1 cancerregistret redigerats i samband med inférandet av INCA. Hur de
nya koderna paverkar tdckningsgraden har dnnu inte hunnit analyseras, men detta planeras for

materialet fran Lund/Sodra sjukvardsregionen.
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Utveckling av tillganglighet och ledtider

I en studie utférd av Sarkomgruppen 1 Lund (6) undersoktes remitteringsvagar och ledtider for
100 konsekutivt remitterade mjukdelssarkom under dren 2002-2006. Vi kunde hir visa att det
vid mjukdelssarkom inte sillan blev ldnga fordrdjningar fran det att patient sokte ldkare till
dess att han/hon kom till vért sarkomcentrum for diagnos och behandling. En sadan
fordrojande faktor var remiss fran primérvarden till lokalt sjukhus (oftast
ortoped/kirurgklinik). Vi skall nu ytterligare informera lékare i primérvard om att de vid
misstanke om sarkom kan stilla remissen direkt till sarkomcentrum oavsett
landstingstillhorighet. Patienten skall inte behova g& omvigen via specialist utanfor
sarkomcentrum.

Samtidigt kunde vi se att den verksamhet som bedrivits for att 6ka medvetenheten om
mjukdelssarkom i regionen har lett till framsteg (fig. 4). Vi fann bland annat att alla djupt
beldgna sarkom i studiekohorten, vg se remisskriterier, remitterades utan foregaende ingrepp
direkt till centrum. Detta &r unikt ur ett internationellt perspektiv.

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

tumorer, men vi har bedomt detta som en hanterbar och ofrankomlig konsekvens.

Fig. 4 Remitteringsmonster fran 1970-2006 (Styring 2013)
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Kvalitetsmatt avseende mal for sarkomverksamheten i sodra sjukvardsregionen:
* Tackningsgrad (kvalitetsregister)
Mal: komplett
* Andel remitterade fore operation (andel fall remitterade till centrum fore
diagnostisk/kirurgisk intervention)
Mal: alla
* Tid frén remiss till bedomning pa centrum (fran datum for remissutfardande till datum da
patient/fall bedoms pé sarkomcenter. Bedomning rdknas som antingen besok pa mottagning
eller beddmning/diskussion pa MDT-konferens)
Mal: max 2 v (variation beroende av klinisk bild 1dag till 2 v)
* Andel diskuterade pd MDT-konferens
Mal: Alla
* Tid fran bedomning pa center till besked till patient om preliminér diagnos och/eller
behandlingsplan
Mal: inom 1 v
* Tid frén diagnos/besked om behandling till start av behandling

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

Resultat

Redovisade resultat nedan dr hamtade ur SSG-registret, patienter registrerade 1 Lund/sddra
sjukvérdsregionen under aren 2008-2012 (uppdaterat tom feb 2015). Aren valda d vi nyligen
har gatt igenom SSG-registret for sodra sjukvardsregionen i forhallande till cancerregistret for

denna period (se Tackningsgrad ovan)
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Fig. 5 Remitteringsmonster, mjukdelssarkom och skelettsarkom
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27 av 41 mjukdelssarkom som opererats utanfor sarkomcentrum hade tumorer som var Scm
eller mindre. Av dessa 27 var 4 djupa, resten ytliga. Totalt hade 175/193 mjukdelssarkom

mellan 2008-2012 remitterats enligt remitteringsriktlinjerna.

Resultat ledtider utifran SSG-register 2008-2012

I registret finns endast tid frdn diagnos (datum sétts vid provtagning, ej svar fran patolog) till
start av behandling angiven. Materialet har inte analyserats avseende diagnoser och ev
diagnos vid operation utanfor centrum.

De fall med lang tid fran diagnos till start av behandling kan representera fall som upptécks
som en “0verraskning” efter kirurgi (remiss till center fordr6jd pga oférvintad malign
diagnos), lang tid for bedomning av patolog (behandling av skelettsarkom kan ej paborjas

forrdn diagnos ar klar).
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Fig. 6 Tid fran diagnos till start av behandling, skelettsarkom
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Fig. 7 Tid frén diagnos till start av behandling, mjukdelssarkom
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Medicinska kvalitetsmatt och resultat
Fig. 8 Antal sarkom, mjukdel och skelett under perioden 2008-2012
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Fig. 9 Kirurgi, marginaler vid operation pa center (inkluderar dven patienter som primért
opererats utanfor center) Angivna som RO=fri kirurgisk marginal (vid och marginell) och

R1=intralesionell kirurgisk marginal

100
90
80 -
70 -
60 -
50 -
40 -
30 A
20 A
10 ~

B Mjukdelssarkom RO
B Mjukdelssarkom R1
m Skelettsarkom RO

Procent

m Skelettsarkom R1

2008 2009 2010 2011 2012




Fig. 10 Adjuvant behandling vid mjukdelssarkom (skelettsarkom ej inkluderade 1
redovisningen da Ewingsarkom och osteosarkom alltid far cytostatika medan kondrosarkom
anses vare sig vara cytostatika- eller stralkénsliga).

Utifrén studier av riskfaktorer for mjukdelssarkom (8-11), har hogrisktumorer identifierats dér
cytostatika anses vara indicerat som adjuvant behandling. Utifran denna riskstratifiering har
kliniska studier bedrivits inom SSG. Avseende den senaste (SSGXX) har inkludering
avslutats men uppfoljning pagar och data dnnu ej analyserats klart.

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

behandling i form av cytostatika och/eller stralbehandling.
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Fig. 11 Lokalrecidiv, mjukdelssarkom och skelettsarkom
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Fig. 12 Metastasering, mjukdelssarkom

60

50

40

[ ]
30

Procent

20 - -

10 ~

2008 2009 2010 2011 2012

Metastaser vid diagnos
Metastaser under FU

Metastaser totalt

Fig. 13 Metastasering, skelettsarkom
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Behandlingskomplikationer och vardtider

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

kommer i framtiden vara tillgingligt for utvéirdering.
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Utveckling av patientrapporterade matt

I vér patientprocess inom sarkom i sédra sjukvardsregionen/Lund ligger dessa métt med i
vidare utvecklingsplaner. Vi har dnnu inte definierat hur dessa enkiter/frageformulir skall se
ut men vi rdknar med att inom kort se 6ver och starta med denna form av mitning. Vissa
saker skall dock tas i beaktande:

PROM — Nir det giller sarkom s& maste den komplexa och varierande bilden avseende
tumortyper och lokalisation tas med 1 bedomningen. Det faktum att ndgon patient kan forlora
en hel extremitet och en annan endast lite hud gor att de inte kan jdmforas i en sammanlagd
kvalitetsuppfoljning.

PREM - Anvindande av den nationella PREM-enkéten planeras, men har inte kunnat

prioriteras beroende pa att stod till sarkomregistret ej erhéllits frdn SKL

Vardprogram och riktlinjer/guidelines

Arbete med nationellt virdprogram ir initierat med internat i Lund 151022-23. Vi planerar
framtagande av standardiserat vardférlopp under varen 2016 med forhoppning om
implementering 2017.

Viletablerade och vélfungerande riktlinjer for remittering finns nationellt och regionalt.

Multidisciplinar konferens (MDK)

Sedan 70-talet en vl inarbetad funktion 1 Lund och alla patienter med sarkom diskuteras.
Vid eventuellt nationellt uppdrag kommer remitterade fall vid behov diskuteras pA MDT och
utifran fragestillning/behov dven interregionalt mellan specifika specialiteter, tex onkologi

och ortopedisk kirurgi

Deltagande i nationella och internationella studier

Vi har de senaste aren varit involverade i ett flertal sdvil skandinaviska som internationella
studier. Utan att ndrmare ga in pa detaljer kan f6ljande ndmnas: EURAMOS-1, Euroboss,
(béda osteosarkom), ISG/SSG III och IV, (bdda Ewing), SSG XX, (mjukdelssarkom), SSG
XVIII, SSG XXI, SSG XXII. (alla tre GIST, saledes inte muskuloskelettalt men
Sarkomgruppen i Lund via Mikael Eriksson engagerad). Till detta kommer en del
foretagsinitierade studier sasom Palette (pazopanib vid mjukdelssarkom), Denosumab-studie
(vid jattecellstumorer 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 6ppna i Lund och rekryterade patienter fran 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 for kliniska studier

Uppgifter om andel deltagande i kliniska studier finns i SSG-registret men ar i nuvarande
form inte kontrollerade och darmed osékra.

Samtliga patienter som opereras erbjuds deltagande 1 studie dar vi samlar in material fran
tumorer samt blodprov i studiesyfte och forvarar 1 en biobank. Vi har kontinuerligt pagdende
forskningsprojekt av savil klinisk som experimentell karaktir. Da vi dels har en biobank samt
ett kvalitetsregister med god uppfoljning (patienter foljs manga ar vid centrum) har vi genom
aren erhallit forskningsresultat och kunskap som har haft direkt inverkan pa

behandlingsstrategier for att forbéttra behandlingen av patienter med sarkom.

Publicerade vetenskapliga arbeten senaste 5 aren

Vg se bilaga

6 Riskanalys

Som framgér ovan forvintas 1 nuldget ingen stor 6kning av volymen vid uppdrag som
nationell vrdenhet for muskuloskelettala sarkom. Skulle emellertid forutsattningarna dndras,
se ovan, med foljd att antalet patienter som skall behandlas for sarkom i Lund 6kar bedomer
vi att det skall vara mojligt. SUS har for avsikt att inrikta sig mot hogspecialiserad vérd, i
detta avses dven en satsning pa cancervarden. Detta skall bland annat ske genom en
omfordelning av den mer rutinméssiga sjukvérden, tex hoftfrakturer och trauma hos dldre, till
mindre sjukhus i regionen. P4 s vis forvéntas resurser vid SUS frigoras till hogspecialiserad
vard, inklusive cancervard. Vid eventuell 6kning av antalet sarkom som behandlas inom
sarkomverksamheten i Lund forvéntas detta kunna ske utan undantrangningseffekter fér andra

patientkategorier pd sjukhuset.
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7 Programforklaring/checklista for presentation av verksamheten

Nar klinik ska kontakta 0ss?

Vg se remitteringsriktlinjer ovan avseende misstanke om sarkom.

Niér det géller nationellt uppdrag har vi mojligheter att erbjuda utredning och behandling av
alla typer av sarkom hos barn och vuxna. Vi har en komplett multidisciplinidr sammanséttning
avseende all form av sarkomverksamhet och forfogar 6ver onkologisk och kirurgisk expertis
med spetskompetens. Vi 6nskar att andra sjukhus/landsting/regioner kontaktar oss om all
form utredning och behandling av muskuloskelettala sarkom och andra centra om 6nskemal
finns avseende hjilp med bedomning och behandling av fall som de bedomer vara speciella

och svéra att hantera inom ramen for egen verksamhet.

Hur Kkliniker i Sverige kontaktar 0ss?

Ingen skillnad jaimfort med tidigare. I egenskap av regionalt sarkomcentrum har vi redan
etablerade kontaktvégar via telefon, mail och vanlig skriftlig remiss.

Vi tar gidrna emot telefonkonsultationer initialt for att ge vigledning och en férsta bedomning.

Vi finns alltid tillgdngliga via vér sekreterare och KSSK.

Hur patienten kontaktas fran oss?
Detta beror av behov. Nér kontakt tagits/remiss anlint kan patienten kontaktas sévil via
telefon eller brev. Detta maste variera utifran patientens behov och tidsram avseende vad det

enskilda fallet géller.

KSSK utses hur och nar, individuell vardplan?

Vid remiss om misstdnkt tumdr sker utndmning av KSSK i samband med besdk pa
mottagning/klinik. Vid remittering mellan centra skall KSSK utses vid beslut om overtag till
nationellt centrum for att knyta upp en kontakt och ge besked om planerat

vardforlopp/individuell vardplan.

Nationell rond
Inte aktuellt, vg se ovan samt utlatande fran sakkunniggrupp MS sarkom.
Samarbete/diskussioner sker kontinuerligt mellan sarkomcentra och da i form av specifika

fragestillningar. Nagot behov av nationella MDT/ronder bedoms inte foreligga.
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Vad som skall vara gjort i utredningsvag fére anmélan till rond?

Nationell rond ej aktuell.

Avseende remiss till sarkomcentrum vid misstanke om sarkom finns inga krav om foregaende
utredning, vg se ovan. Vid remiss fran annat sarkomcentrum forutsetts att utredning och
diagnos ar klar, men 1 vissa fall kan kompletterande undersokningar och granskningar géras

enligt 6verenskommelse/Onskemal.

Inom vilken tid efter nationell rond kan patienten pabdrja behandling?

Nationell rond ej aktuellt.

Péborjad behandling efter dverenskommelse med annat centrum kan pabdrjas sé snart diagnos
och annan utredning som krévs for stillningstagande till vilken behandling som skall ges. Tid
kan ej ges generellt, kan variera fran ndgra dagar till nagra veckor beroende pa indikation och
eventuellt behov av speciell utrustning som tex specialbestillda proteser vid ortopedisk

kirurgi.

Vad som hander nar patienten tas in for behandling?

Vg se ovan. Behandlingen av sarkom ar mycket olika fran fall till fall och likasé kan det
variera vilken av sarkomverksamhetens kliniker som blir den forsta som patienten besoker for
behandling, medicinsk eller kirurgisk. Kontaktsjukskoterska skall vara utsedd innan
behandling startar.

Innan behandling startar har patienten fatt besked om vad som skall goras och i de flesta fall,
men inte alltid, kan information ges om hur lang tid hon/han behdver vara pa sjukhus och vad
som kommer att ske direfter.

Vid kirurgisk behandling av mjukdelssarkom kan vi emellertid inte alltid vid inskrivning och
perioperativt ge en klar bild om den fortsatta behandlingen da vi ofta behover slutgiltigt

patologibesked for att bedoma riskprofil for en enskild tumdr/patient.

Boendemojligheter for medféljande narstaende
Vi har Patienthotell for anhoriga i direkt anslutning till sjukhuset. Betraffande barn ordnas
plats for anhoriga 1 direkt anslutning till vArdavdelning alternativt tex Ronald McDonald som

ar en form av patienthotell for anhdriga till barn som behandlas pa barnonkologiska kliniken.
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Rutiner for utskrivning, aterremiss

Vg se rutiner ovan, sid 3, 14

Vid utskrivning far patienten information om den fortsatta planerade
uppfoljningen/behandlingen samt information om vad som sérskilt skall beaktas i anslutning
till given behandling och kontaktuppgifter som skall nyttjas om négot intraffar innan nésta
besok. Eventuella fysiska rehabiliteringsinsatser ar initierade och kontakt tagen med
motsvarande funktion pa hemorten, vid behov. I nigra fall kan det bli aktuellt med ytterligare
sjukhusvérd pa hemorten och da efter avtal med remitterande verksamhet. Detta innebér inte
aterremittering for uppfoljning och behandling utan ett samarbete for fordelning av vardinsats
dar vi bedomer att det for patientens del vid ldngre sjukhusvérd &r bittre att vara narmre sitt
hem och anhoriga. Vid direkt utskrivning till hemmet planeras uppfoljning beroende av
huruvida ytterligare behandling skall ges eller endast uppfoljning av given behandling r
aktuell, se tidigare.

Vid samarbete, remittering, mellan centra kan aterremittering for vidare vard och uppfoljning

enligt rutiner for aktuell tumortyp bli aktuell men diskuteras fran fall till fall.

Ansvar och rutiner for komplikationer

Ansvaret vilar pd den klinik/avdelning som utfor/ger en behandling. Omedelbara
komplikationer efter en ortopedisk operation atgérdas i1 regi av var ortopediska verksamhet 1
Lund. Vid senare komplikationer, efter utskrivning, vilar ansvar fortfarande pa behandlande
klinik pa centrum, om inte anat avtalats med remitterande verksamhet. Eventuella atgarder
maéste emellertid diskuteras utifran patientens bésta, tex vilken atgérd som kravs och utifrén
avstand mellan patientens hemort och centrum. Saledes kan det bli aktuellt att komma &ter till
centrum for atgérd men om situationen inte kréver detta och komplikationen kan atgérdas pé
patientens hemort kan detta avtalas mellan patient, remitterande enhet/landsting och centrum.
Individuell bedémning gors.

Vidare ingér 1 vara uppfoljningsrutiner att patienten foljs vid centrum och eventuella mer

langsiktiga komplikationer kommer pé s vis att upp marksammas vid dessa uppfoljande

besok.

Uppfoljning, hur o var?
Som framgér enligt ovan sd har vi som rutin att all uppf6ljning sker pé centrum. Endast i
undantagsfall, exempelvis mycket hog dlder eller samsjuklighet, dir det sammantaget bedoms

battre for patienten sker uppfoljning pa hemorten/remitterande enhet.

30



Vid fordelning avseende uppfoljning mellan regionalt och nationellt centrum far detta avgoras

fran fall till fall.
Ansvar aret runt

Samma forutsittningar som vid uppdrag i form av regionalt centrum dér vi har ansvar éret

runt och dven under semestertid. Det nationella uppdraget forutsitts medfora ansvar under

samma forhallanden.

Lund den 5 oktober 2015

Fredrik Vult von Steyern
Vo ortopedi, SUS, Lund
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