Remissunderlag — Buksarkom

e Haogst tre av de fem regionala enheterna foreslds for ett nationellt uppdrag utéver det
regionala uppdraget.

e Ett nationellt uppdrag avseende buksarkom innebir att virdenheten erbjuder
avancerad diagnostik och behandling dir det med hinsyn till volym och/eller
komplexitet finns behov av koncentration till firre enheter in fem. Detta giller
kirurgisk behandling av RPS, non-GIST buksarkom samt GIST i enlighet med
sakkunniggruppens forslag.

e Ett 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 bér, med hinsyn till den ldga férekomsten av vissa
diagnoser och behandlingar, vara profilerade inom olika omraden.

e En nationell MDK inf6rs vid definierade situationer, ansvaret f6r nationell MDXK har
de nationella vardenheterna

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

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

Svar: Ja, utifran det remissforslag som anfors pa sid 10-11(5.2) och ovan. Emellertid
motsdtter vi oss efter diskussion mellan vdara 3 storre centra (Stockhbolm Goteborg och Lund)
att ange "profil” vid ansikan om nationellt uppdrag. Detta da komplexa fall dr svira att pa
ett dverskddligt satt definiera. De centra med stirre volymer och komplett uppsditining av de
specialiteter som, i enlighet med sakkunnigntlatande, behivs 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 sjukvardshuvudminnen 1 regionen intresse att dta sig ett
nationellt vardansvar inom omridet? Om sa ir fallet, avser
sjukvardsregionens ingaende landsting att remittera patienter till aktuell
virdenhet?

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



3.0m ni inte avser att ata er ett nationellt virdansvar inom er region, och har
specifika 6nskemal om vilka vardgivare som bor ha ett sadant 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 ans6kan krivs for varje omrade
med undantag for sarkom dér ansékan kan omfatta biagge grupperna eller
endera. Det behover tydligt formuleras 1 ansokan om ansékan avser bada
grupperna eller enbart en grupp.

Svar: Ansokan enligt mall inlimmnas tillsammans med remissvar. Denna ansikan avser
bufksarkon.

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

Svar: Inom gruppen buksarkom bedomer vi inte att varduppdragets omfattning kommer
dandras i ndagon stor grad. 1V arden av patienter med buksarkom dr inom landet vdl etablerad
och bedrivs regionalt pa 5 centra. 1 enlighet med det forslag som foreligger skall dessa enbeter
bibehallas men higst 3 centra skall ha ett sk nationellt uppdrag for mer

avancerade/ komplicerade fall. Ndgot centrum har redan i dagsliget rutiner for de fall som
skickas vidare for kirurgisk behandling pa ett stirre centrum. Uppfattningen inom
sarkomverksambeten i Sverige dr att antalet fall som bebiver skickas fran mindre till stirre
centra dr litet, men kan variera stumpmdssigt fran tid till tid. 1 dr bedommning dr att
verksambeten for SUS inte ndmnvdrt paverkas oavsett nationellt uppdrag eller ¢j, detta dock
[forutsatt att definition/ fordelning av upptagsomrade for respektive centra inte andras.
Emellertid finns redan nu behov av 6kad satsning pa rekrytering till sarkomverksambeten
inom i stort sett alla specialiteter, eg ortopedi, onkologs, 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 i er region?

Svar: Vi bedomer att processen inte nammnyairt paverkas av eventuellt nationellt vardansvar.
Sarkomgruppen i Lund har i decennier bedrivit utvecklingsarbete for centraliseringen av



sarkomverksambeten till SUS i sidra sjukvdrdsregionen. Kontakindt och samarbete med
regionens olika sjukhbus och vardinréttningar dar sedan linge val etablerat, men kan fortfarande
vidareutvecklas och bli béttre pa flera plan. Detta arbete skall fortsatta oavsett nationellt
uppdrag eller ¢j. 177 har dven samarbete utanfor regionen, bade inom och utanfor Sverige.

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

Svar: Redan idag mdste patienter resa till regionala centra for utredning och behandling. I
sodra Sverige blir avstanden séllan mycket stora, men kan sjalvfallet vara praktiskt
problematiskt for vissa patienter och anhiriga vid behandlingar som sker under relativt lang
tid, tex cytostatikabehandling vid buksarkom. Med tanke pa hogspecialiserad vard dr detta
sdllan nagot som gor att patienter eller anhiriga tvekar eller avstar fran behandling trots resor.
Vid okad centralisering kan avstand komma att 6ka, men vg se ovan. Vi bedomer inte att
inforandet/ ntnamningen av nagra centra 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 bedimer vi inte blir stort. Det antal
patienter som kommer behdva resa lingre strickor an idag for tex en omfattande operation eller
speciell onkologisk behandling blir dven fortsattningsvis forhallandevis litet och i de fall det sker
bedimer vi att de eventuella praktiska konsekvenserna/ nackdelarna inte dverstiger de
medicinska fordelarna.
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Sokande:

Skanes Universitetssjukhus (SUS), Sarkomgruppen i
Lund/Sarkomgruppen syd.

Vi &r ett regionalt sarkomcentrum och ansoker hdrmed om uppdrag som

en av de nationella vardenheterna for patienter med buksarkom.

1. Beskrivning av verksamheten

Buksarkom (Retroperitoneala och intraabdominella sarkom) ar en ovanlig grupp av mesenkymala
tumorer med stor bendgenhet att recidivera. De véxer ofta langsamt och kan vara ockulta langa

perioder samt aven forbli oupptéackta pa grund av bukhalans rymlighet.

De elakartade tumorer som utgar fran kroppens stodjevavnad kallas for sarkom. Stodjevavnad

utgar fran mesodermet, det mellersta av de 3 groddbladen. Mesodermet bildar vavnader sasom:

e Bindvav
e Muskler
o Karl

e Brosk

e Ben



Sarkom utgor en heterogen grupp av tumaorer som utgar fran dessa vavnader. Incidensen av
mjukdelssarkom i Sverige ar ca 300 fall/ar (GIST inte medrdknade). Av dessa &r ca 50 nya fall av
retroperitoneala buksarkom i Sverige. Det tillkommer sedan ett antal operationer pga aterfall
som opereras. Sarkom kan uppkomma i alla aldrar. Etiologin éar till stor del okand. Kéanda
riskfaktorer ar radioaktiv bestralning (oftast terapeutisk stralbehandling) och vissa kemikalier
(fenoxisyror och klorfenoler). En del sallsynta genetiska sjukdomar, t ex neurofibromatos och
familjart retinoblastom, dkar risken.

Det finns ett 50-tal olika sorters sarkom. Man kan grovt indela sarkomen i

mjukdelssarkom och skelettsarkom. Skelettsarkom (20 %) ar betydligt ovanligare &n
mjukdelssarkom. Ett speciellt mjukdelssarkom &r gastrointestinalt sarkom (GIST) som ofta

behover avancerad kirurgi som vid buksarkom (retroperitoneala sarkom).

Buksarkom ger ofta symtom sent i forloppet i form av buksmartor, blédningar ifran tarmkanalen,
uppspand buk, avmagring. Vid klinisk undersdkning kan en kndl palperas i buken. Att symtom

presenteras sent i sjukdomsforloppet fordrojer diagnos i flesta fall.

Det rader sedan langre nationell och internationell konsensus om att patienter med sarkom far
basta resultat pa ett multidisciplinart sarkomcentrum, endast dar finns erfarenhet och kunskap om

dessa séllsynta tumorer (ref. 1,2).

Vid SUS i Lund finns en komplett multidisciplinar verksamhet for behandling av sarkom, bade i
buken, mjukdelar och skelett, hos barn och vuxna, och aven i thorax. | denna grupp ingar kirurgi,
ortopedi, onkologi, barnonkologi, radiologi, klinisk genetik, thoraxkirurgi och patologi. Vid
speciella fall tillkallas specialister inom respektive klinik som plastikkirurgi, kérlkirurgi, urologi
och ONH.

Vardgivare i Lund ar verksamhetsomradet kirurgi och urologi.

Patienter med misstankt eller bekraftat sarkom i buken inom sodra sjukvardsregionen remitteras
till Endokrin-Sarkomteamet i Lund. Remissen bedéms inom 1-3 dagar och anmals till
multidisciplinar konferens (MDT) for eftergranskning av redan befintligt rontgen material (MR,

CT). Ofta behovs ytterligare undersdkningar som vavnadsprov for diagnos eller kompletterande



undersokningar infor kirurgi. Patient kallas sedan till mottagningen for vidare information och

operation.

Komplikationer hanteras av Endokrin-Sarkom teamet i Lund i forsta hand, beroende pa typ av
komplikation och avstand kan vissa enklare komplikationer behandlas pa hemortssjukhuset.
Uppféljning sker via Endokrin-Sarkom team i Lund. I s6dra sjukvardsregionen ar all
sarkomverksamhet - diagnostik, behandling och uppfdljning centraliserad till SUS, Lund.
Uppfoljningen ar individanpassad och kan ske via fler an en klinik. 1 flesta fall har vi lang

uppfoljningstid (> 10 ar) enligt faststallda rutiner.

SUS - Lund ansoker hdarmed om att bli ett nationellt centrum/enhet for buksarkom mot bakgrund

av en komplett sarkomverksamhet med hég kompetens inom:
¢ Behandling av buksarkom

e Avancerad buksarkomkirurgi

e Internationell spetskompetens inom onkologi

2. Nuvarande vardvolymer samt planerad utokad volym

Vi accepterar remisser fran alla vardinstanser/nivaer. Det arbete som utforts genom regelbundna
kontakter med regionens sjukhus har genom aren lett till en forbattrad remitteringssituation.
Antalet patienter som remitteras direkt till sarkomcenter utan foregaende operation har varit
relativt stabilt de senaste aren vad galler buksarkom, dock har antal GIST fall 6kat. Detta antal
fall bibehaller den kompetens som kravs pa ett nationellt centrum, som i sin tur kan oka
chanserna till bot och leda till 1agre grad av morbiditet. Det &r viktigt att den primara Kirurgin

gors enligt sarkomprinciper for att undvika upprepade operationer pga. inadekvat kirurgi (1,2).



Vi dr ett av de storre sarkomcentra i landet och har kapacitet att ta hand om fler patienter med
maligna tumaorer. Emellertid bedomer vi att med bibehallen struktur i form av 5 regionala centra
kommer vi inte fa en betydande 6kning av antalet sarkom till nationella centrum. De mer
speciella fall som &r aktuella for vidare remittering fran ett mindre regionalt till ett nationellt
centrum avseende saval onkologisk som kirurgisk behandling ar inte s& vanliga att det jamfort
med dagens situation (se utlatande fran sakkunniggruppen buksarkom) i en betydande grad
forvantas paverka volymen. Denna beddmning ar gemensam inom det sarkomnatverk vi redan
har mellan vara regionala centra i landet. Detta ar forutsatt att indelning i sjukvardsregioner och
upptagsomraden inte andras dver tid och att patienternas mojligheter att sjalva vélja
behandlingsort inte leder till &ndrade fl6den.

Inom flera av vara verksamheter foreligger ett behov att satsa pa nyrekrytering och ékat antal
specialistlakare och specialistsjukskoterskor for att pa ett effektivt satt klara av att halla ledtider,
ha en effektiv och l&ttillgdnglig verksamhet for patienter och profession samt hantera

kvalitetsregister.
Vi har en bra aldersfordelning pa Endokrin-Sarkom teamet i Lund efter att ha gatt igenom en viss
generationsvéxling. Det gor att kompetensforsorjningen inom verksamheten ar tryggad for

framtiden.

Tabell 1. Antal fall som diskuterades pa MDT 2011 - 2014.
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Antal operationer — buksarkom SUS — Lund:

Under aren 2011 — 2014 utfordes 18 — 25 operationer per ar. De flesta operationerna innefattar
multiorgan resektioner (hemikolektomier, nefrektomier, adrenalektomier, pankreasresektioner,
kérlrekonstruktioner, splenektomier, resektioner av urinblasan bland annat), men dven ett antal

reoperationer. ES teamet opererar aven ibland med ortopederna vid avancerade fall i backenet.

Tabell 2. Antal operationer (buksarkom) aren 2011 — 2014.
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3. Nuvarande struktur samt planerade forandringar vid utdkat uppdrag

Sarkomgruppen i Lund har sedan starten ar 1972 arbetat i ett etablerat multidisciplinart team
kring patienter med sarkom. Interaktionen mellan vara kliniker ar inte minst viktig vid kirurgi
dar den varierande lokalisationen av sarkom kan krdva gemensamma operationer, t.ex. mellan
ortoped, thoraxkirurg eller bukkirurg. Denna typ av gemensamma operationer gors regelbundet
pa vart centrum. Onkologer och kirurger samarbetar exempelvis nar stralbehandling planeras dar
lampligt stralomrade diskuteras.

Sarkomverksamheten ar bemannad aret runt med multidisciplinar konferens 1 g/vecka och

tillgang till kirurgi och onkologisk behandling, dven semestertid.

Verksamhet

Endokrin-Sarkom teamet bemannas av 7 ldkare. (Pall Hallgrimsson OI/PhD, Anders Bergenfelz
Ol, Professor, Erik Nordenstrém spec.lak /Docent, Martin Almquist spec.lék /Docent, Mark Thier
spec.lak / doktorand — disputation var 2016, Farhad Salem spec.lak/ doktorand, Lo-Hallin

Thompson spec.lak / doktorand) Teamet bedriver forutom sarkomkirurgi ocksa endokrinkirurgi



(thyroidea, parathyroidea, binjurar, pankreas, paragangliom, neuroendokrina tumérer, MEN 1 och
MEN 2 och har en separat konferens verksamhet fér den verksamhet).

Teamet disponerar 6-9 vardplatser pa en kirurgisk vuxenavdelning, dar personalen har stor
erfarenhet av patienter som har genomgatt avancerad bukkirurgi. Det finns en sekreterare knuten
till denna verksamhet som &r ansvarig for alla patienter som vardas inneliggande pa avd. 13 SUS
— Lund. I éppenvarden finns 3 kontaktskoterskor (Tina Nordanger, Anette Helin, Katarina
Lofgren) som ansvarar for mottagningen, kontakten med patienterna under utredning och dven
for patienter som genomgar biopsier i dppenvard som del av utredningen. Tina Nordanger ar dven
koordinator for operationsplaneringen i samrad med driftsansvarig lakare pa ES teamet (PH), och
2 sekreterare (Jeanette Oestreich Nilsson, Tina Hofander). Patienterna far kontaktuppgifter till
kontaktskoterskor och de ar tillgangliga pa telefon och for besok alla vardagar.

ES-teamet har 7 operationssalar i veckan som delas mellan endokrin- och sarkomverksamhet.
Patienthotell finns inom sjukhusomradet med ca 3 min promenad avstand fran sjukhusets entrén.

Hotellet & bemannat med sjukskdterska dygnet runt. | samma byggnad finns apotek.

Onkologi

Inom den onkologiska verksamheten finns en etablerad organisation for behandling av
sarkompatienter. Det innebér att en vardavdelning har 5-7 vardplatser som &r avsedda for denna
vard. Sjukskoterskor pa avdelningen har god kdnnedom om aktuella behandlingsprogram, och de
biverkningar, som ar relaterade till de cytostatika regimer som ges till sarkompatienter. En del av
dessa behandlingar forutsétter kunskap och etablerade rutiner for den specifika, och mycket
allvarliga toxicitet som vid dessa behandlingar kan uppkomma; tex vid hégdos
metotrexatbehandling vid osteosarkom, eller htgdos ifosfamidbehandling vid vissa

mjukdelssarkom.

Inom onkologi finns f.n. 4 lakare som arbetar med medicinsk sarkomonkologi (Mikael Eriksson,
Ol/docent; Marie Ahlstrom, Bél; Carolina Bogefors, spec lak; Helena Nystrom, ST-14k). Pa
stralbehandlingsavdelningen finns en lakare 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 féljd av detta har Lund genom aren haft en i landet ledande
onkologisk expertis, for narvarande genom framfor allt Mikael Eriksson (ME) som &r den av
aktivt verksamma onkologer som har den langsta erfarenheten av sarkomonkologi i Sverige, och
som tillika ar vetenskaplig sekreterare i SSG och sedan manga ar ledande koordinator for nastan
samtliga kliniska sarkomstudier i landet. ME ar ocksa ende svenska representant i Sarcoma
Faculty inom ESMO (European Society for Medical Oncology).

| Lund finns en av Europas storre radioterapienheter, och Nordens enda tomoterapienhet.
Tomoterapitekniken &r sarskilt val lampad for vissa sarkompatienter, dar tumdérutbredningen inte
sallan &r en utmaning for konventionell stralbehandling. Den breda arsenal av
stralbehandlingstekniker som finns vid kliniken innebar ocksa en majlighet att patientspecifikt

optimera behandlingens genomfdérande.

Sarkomverksamheten inom onkologin har ett flertal mottagningar saval pa medicinska
behandlingsenheten (MBE) dér poliklinisk cytostatikabehandling ges, som pa "Mottagning 4” dar
tablettbehandlingar (perorala cytostatika, tyrosinkinashdmmare m.fl.) ges och dar uppféljande
kontroller sker. | samband med stralbehandling finns ocksa mottagning pa
stralbehandlingsavdelningen.. Mottagningsverksamheten kan variera i omfattning fran vecka till
vecka beroende pa hur manga sarkomlakare som &r i mottagningstjanst, men ror sig vanligen om
totalt 5-10 per vecka; detta for att patient/lakar-kontinuiteten i stérsta mojliga man ska kunna
bibehallas. Det finns en tjanst som kontaktsjukskoterska vid kliniken, vilken delas av tva personer

som arbetar 50% var (Svetlana Martensson och Malin Stahl).

Radiologi

Bild- och Funktionsverksamheten i Lund har en komplett uppsattning av de olika tekniker som
behovs inom en sarkomverksamhet (abdominal -, skelett -, huvud/hals-, thoraxdiagnostik).
Nyligen har Sarkomgruppen pa SUS utvecklat rutiner for radiologiskt assisterade biopsier med
fasta tider och med granskning av preparat i direkt anslutning till biopsin sa att kvaliteten pa
materialet sakerstalls innan proceduren avbryts. Detta for att minska risken for otillrackligt
biopsimaterial, vilket kan leda till fordréjning av diagnos och onddiga extra

ingrepp/undersokningar.



Patologi

Histopatologisk diagnostik av sarkom &r komplex och svar och kraver betydande kunskap och
erfarenhet. Pa patologiska kliniken i Lund finns idag 3 lakare med inriktning sarkomdiagnostik
(Henryk Domanski Ol/docent; Pehr Rissler Ol; Franziska Svensson, spec 1ak). Tva av dessa (HD
o PR) har lang erfarenhet inom omradet och har kontinuerligt samarbete med sarkompatologer

inom Skandinavien, 6vriga Europa och USA.

Genetisk diagnostik

Analys av genetiska avvikelser har fatt en vaxande betydelse for korrekt handlaggning av
patienter med retroperitoneala sarkom och GIST. For vissa tumortyper ar pavisandet av specifika
genetiska forandringar helt avgérande for att bekrafta diagnos och/eller optimera
behandlingsstratifiering; sarskilt sistnamnda aspekt kan forvantas fa starkt 6kad betydelse inom

de narmaste aren.

Ortopedi: Se separat ansokan.

4. Nuvarande process samt planerade forandringar vid ett utdkat uppdrag

Remiss
-primar vard

-annat sjukhus
-interna remisser

. . +——
e Beddmning av remiss




Oklart

Malignt

Mottagning
Lakare/Kontssk.

e MDT
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Ev. preop stralbeh. Operation

Ev. post op stralbehandl.

Fig.1 Oversikt av vardprocessen for buksarkom

Oversiktlig beskrivning

Processen borjar nar patient soker lakare inom varden. Nar misstankar finns om buksarkom till
exempel efter genomford CT eller vid klinisk undersdkning leder detta oftast till kontakt med ES-
teamet genom ett telefonsamtal eller direkt remiss for radgivning om vidare utredning. Vi vill att
vardgivare i regionen kanner sig valkomna att skicka remisser eller patienter till oss for
bedémning och vidare utredning. Aven oklara buktumérer diskuteras pd MDT for att s fort som
mojligt komma vidare i diagnostiken, bade for att bekrafta eller utesluta maligna diagnoser.



Né&r remiss anlander till mottagningen blir den beddmd av en erfaren ldkare som ser 6ver vilka
réntgenundersokningar som ar utforda innan patienten anmals till MDT. Pa MDT eftergranskas
rontgenmaterial av GI (Gastrointestinal) radiolog och darefter tas det beslut om biopsi behdvs
eller patienten kan tas direkt till mottagningen for information infor operation. Vid oklara fall
behdvs ibland kompletterande réntgen och/eller nya biopsier for sakrare diagnos innan beslut kan
tas om operation. Efter MDT kontaktas patienten av kontaktskoterska som informerar om vidare
utredning (rtg, biopsi) och att patienten kommer att kallas snarast till mottagningen. Né&r biopsi
behovs gors detta polikliniskt via Bild och funktion i Lund och patienten évervakas pa
kirurgmottagningen. Om bilddiagnostiken maste kompletteras kan detta ofta goras pa patientens
hemort, men i speciella fall gors det pa SUS. Beroende pa tumortyp, tumoregenskaper och

kirurgiskt resultat sker vidare behandling alternativt uppféljning enligt befintliga rutiner.

Uppféljning efter buksarkom &r i princip rontgen undersékning ca 3 man efter primar operation
som sedan glesas ut om det inte finns tecken till aterfall, men aldrig mer an 1 ar mellan
undersokningar (fig.1). Enklare rontgen undersokningar utfors ndra patientens hemort och sedan
lankas bilder till sarkom-MDT for eftergranskning. Harefter kontaktas patienten, som i vissa fall
vill bli informerade via brev, eller vid aterbesok pa kirurgmottagningen. Uppfoljningstiden
individualiseras och &r oftast > 10 ar. Vid sjukdomsaterfall och vid obotlig sjukdom diskuteras
patientens situation vid behov anyo via MDT och saval onkologisk som kirurgisk/ortopedisk
intervention kan vara aktuell i palliativt syfte. Vi har ett gott utvecklat samarbete med

vardgivarna i regionen avseende palliativ vard, antingen i hemmet eller pa sjukhus.

Detaljerad beskrivning avseende vardprocess som omfattas av det Nationella uppdraget

Sarkombehanding &r redan nu en centraliserad verksamhet, om &n i regioner och inte uttalat i en
nationell indelning. I Lund finns sedan lang tid tillbaka en vana vid att ta hand om patienter som
remitteras fran andra landsting och regioner. De olika aspekter som anges i mallen till denna
ansokan redovisas nedan. | manga hanseenden bedoéms inte dessa forandras beroende av huruvida
en remitterad patient kommer fran annat landsting inom sodra sjukvardsregionen eller fran

landsting i annan sjukvardsregion.



Remissrutiner

Se beskrivning ovan.

Vi ser inte behov att andra var rutiner vid vart centrum vad géaller remissgranskningar. Vi har
redan erfarenhet att ta emot patienter fran andra landsting och regioner. Enda skillnad kan uppsta
om patient skickas for bedémning ifran annat centrum nar fragan ar endast kirurgisk, dar mer

avancerade fall diskuteras och planeras.

Samverkan med remitterande enheter

Sarkomverksamheten i regionen ar centraliserad till SUS/Lund sedan lang tid tillbaka. Det finns
en vél etablerad regional samverkan och en god medvetenhet om att det &r en fordel att
sarkompatienter inte opereras primart pa hemorten.

Vid ett eventuellt nationellt uppdrag med remittering mellan sarkomcentra kan patienter flyttas
till sitt hemmalasarett for att avsluta vard efter operation om inget ovanligt har uppkommit under
efterloppet. Sedan kan, se ovan, uppféljning i form av rontgenundersokningar utféras nara

patientens hemort men fortsatt handldggning ske via sarkomcenter med MDT som centralt
verktyg.

Samverkan med 6vriga nationella centra

Vi har redan idag en interaktion mellan sarkomcentra i Sverige (och inom Skandinavien, SSG)
med diskussioner via natverkskommunikation och méten. Vissa mer speciella och/eller ovanliga
fall diskuteras mellan oss, nationellt/”interregionalt”, avseende saval onkologisk/medicinsk som
kirurgisk behandling. Detta resulterar ibland i att patienter skickas mellan olika centra for
specifik atgard/behandling. Saledes finns redan nu en etablerad samverkan mellan regionala

centra som kan forvéntas ske pa samma satt vid eventuellt uppdrag som nationellt centrum.

Kontaktsskoterskans roll

Den ar redan val etablerad och vi kan inte se att denna roll kommer att &ndras vid ett nationellt



uppdrag. Kontaktskdterskor har en mycket viktig funktion under utredningen av patienter.

Aktiva dverlamningar

Det ar sallan som detta ar aktuellt, men vid dverforing av patient fran Lund till hemmasjukhus
efter operation sker 6verrapportering saval via ansvariga kirurger/onkologer som sjukskéterskor,
mellan respektive sjukhus. Dessutom diskuteras samtliga patienter pa var MDT postoperativt
oavsett ingrepp, for att lagga upp en tydlig, individualiserad uppféljningsplan for varje patient.

Aktiva 6verlamningar tillampas mellan kirurgens och onkologens kontaktsjukskdterskor.

Arbetsfordelning mellan remitterande verksamheter och nationellt centrum
\/g.se remitteringsrutiner.
Vid onkologisk efterbehandling (cellgift, stralbehandling) bestams var och nar av ansvarig

sarkomonkolog.

MDT

Rutiner for MDT i Lund ar sedan lange vél etablerade och oberoende av varifran remiss kommer
(se ovan).

Vid behov av eventuell eftergranskning av histologiska preparat eller radiologiskt bildmaterial

fran remitterande regionalt centrum anmals och handlaggs detta pa samma satt som 6vriga fall.

Kommunikationer med remittenter
Se ovan om samverkan.

En kopia av epikris vid utskrift skickas till remitterande klinik dven kopia av diskussion pa MDT.

Patient/narstaende information inkl. webbaserad information
Information &r viktig i all sjukvard, men inte minst for sarkom, dar sallsynthet och stor

heterogenitet mellan olika typer rader, och det darfor ar mycket svart for patienter/anhoriga att



hitta tillforlitlig information i litteratur eller genom internet eller andra datorbaserade kanaler.
Vid andra diagnoser har det funnits mojligheter att na till patienter med ytterligare information
via patientforeningar, men patientférening for sarkom saknas i Sverige. Lakare och
kontaktsjukskoterskor inom sarkomverksamheten lagger darfor stor vikt vid individualiserad

information till varje patient.

Individuell vardplan

Det finns redan inom kirurgen i Lund en standardiserad vardplan (ERP, "Enhanced Recovery
Program™), men eftersom sarkom ar mycket olika mellan olika patienter, maste vardplanen
individuellt anpassas for varje patient. Tidigt i férloppet informerar vi patienten om méjliga
utfall. Vissa operationer leder till funktionsforluster (stomi, nedsatt kraft/rorelseférmaga), och vi
har i dessa fall ett val utarbetat samarbete med specialpersonal (sjukgymnaster, stomiterapeuter,

etc). | samrad med patienten skapar vi en individuell rehabiliteringsplan.

Rutiner for handlaggning av komplikationer

Komplikationer som uppstar under vartiden, som t.ex. blédningar, hanteras av sarkomenheten i
Lund. Vid komplikationer som upptréder senare, efter utskrivningen, tas hansyn till patientens
alder, avstand mellan patientens hemort och Lund. Vid behov av eventuella atgérder, diskuteras
mellan remitterande enhet och sarkomcentrum. Om ingen avancerad atgard kravs kan
komplikationen oftast hanteras pa patientens hemort. | andra fall flyttas patienten till

sarkomcentrum for atgard. Innan beslut fattas om atgard kan den aven diskuteras via MDT.

Rutiner for arbete med patientsakerhet

Vi arbetar med patientsakerhet i form av avvikelserapportering med kontinuerlig aterkoppling,
dar sarkompatienter hanteras pa samma satt som évriga patienter. Kvalitetsindikatorer som
infektioner, trycksar, falltrauma under vardtiden och etc. dokumenteras kontinuerligt. Daglig
bedémning och fordelning av personalkompetens i relation till patienternas vardtyngd och

vardbehov sker ocksa.



Rutiner vid aterfall

Aterfall sker oftast under forsta aret. Patienter foljs tétt i brjan med upprepade CT
undersokningar dar rontgen redovisas pa var MDT. Via konferensen bedéms och bestams hur
patientens aterfall bast handlaggs. Patienten informeras via sarkomcentrum (aterbesok eller

telefon med ansvarig lakare) efter MDT.

Registrering i kvalitetsregister

Det finns ett sarkomregister som startades av Skandinaviska sarkomgruppen (SSG) redan 1986
(Bauer et al 2001). | registret inkluderas fall fran hela Skandinavien for att mojliggora en
forbattrad utvardering och studier av dessa ovanliga tumarer. I registret foljs saval diagnostik,
behandling som utfall for patienten. Registret koordineras via SSGs kansli i Lund och nationellt
registeransvarig ar Emelie Styring, ortopediska kliniken SUS, Lund. Sedan 2015 sker
inrapportering av de svenska sarkomfallen via INCA eller via pappersblanketter (INCAs/RCCs
hemsida med manualen). | dagsléget ar inrapporteringen fordréjd men vi utarbetar nu nya rutiner
med resurser avsatta for registrering. Inom verksamhetsomradet pagar ocksa ett évergripande

arbete for snabbare registrering i kvalitetsregister.

Externt riktad utbildningsaktivitet

Aterrapportering till remittenter sker via epikriser, telefonsamtal och anteckningar fran MDT. Vi
bedomer att detta system &r valfungerande och att det inte finns nagot behov for andringar.

Vi haller regelbundna forelasningar for alla personalkategorier, bade i Lund och pa sjukhus i
regionen for att informera om buksarkom. De senaste tva aren har Sarkomgruppen i Lund
anordnat de s.k. ”Sarkomdagarna i Lund”. Denna aktivitet har ena dagen riktat sig till l&kare
inom primérvarden (har prioriterats pga. resultat som beskrivits ovan men vi kommer framover

rikta oss till samtliga vardnivaer) och den andra till anhériga och patienter.

5. Nuvarande resultat samt planerade forandring vid utdkat uppdrag

Vi har sedan 80-talet registrerat patienter/fall i ett kvalitetsregister inom ramen for samarbetet i
den Skandinaviska Sarkomgruppen (SSG) som grundades 1979. Patientgruppen med

retroperitonela och viscerala sarkom ar liten i Sverige. En viktig del i den nationella



nivastruktureringen maste vara att forbattra mojligheten att utvéardera olika processmatt och
resultatmatt. Gruppen i Lund har varit med vid framtagandet av europeiska guidelines for
retroperitonela sarkom men for narvarande finns inget nationellt vardprogram. Sedan 2012 finns
ett INCA baserat register for viscerala och retroperitonela sarkom som Lund deltar i. Det finns
dock inga arsrapporter och inga jamforande data varken nationellt eller regionalt. Regionalt har vi
studerat och publicerat ledtider for utredning och konstaterar att forbattringspotential foreligger
for patientgruppen. Eftersom INCA registreringen nationellt egentligen forst nu kommit igang
finns inga bra nationella data vad galler behandlingsresultat. Vi har ocksa studerat adjuvant
behandling i samband med kirurgi for viscerala sarkom.

Vi tror att den nationella nivastruktureringen skall leda till battre mojligheter att bedriva

forskning for patienter med retroperitonela sarkom i Sverige.

Behandlingskomplikationer och vardtider
Registreras avseende storre komplikationer i INCA och kommer i framtiden vara tillgangligt for

utvardering.

Utveckling av patientrapporterade matt

| var patientprocess inom sarkom i sédra sjukvardsregionen/Lund ligger dessa matt med i vidare
utvecklingsplaner. Vi har annu inte definierat hur dessa enkater/frageformular skall se ut men vi
réknar med att inom kort se 6ver och starta med denna form av matning. Vissa saker skall dock
tas i beaktande:

PROM — Naér det géller sarkom sa maste den komplexa och varierande bilden avseende
tumortyper och lokalisation tas med i bedémningen.

PREM - Anvéndande av den nationella PREM-enkaten planeras, men har inte kunnat prioriteras

beroende pa att stod till sarkomregistret ej erhallits fran SKL

Vardprogram och guidelines



For narvarande finns inget nationellt vardprogram. Inom mjukdelssarkom &r det fran Lund
initierat ett nationellt vardprogramarbete. Véletablerade och vélfungerande riktlinjer for

remittering finns nationellt och regionalt.

Multidisciplinar konferens (MDT)
Sedan 70-talet en val inarbetad funktion i Lund och alla patienter med sarkom diskuteras.
Vid eventuellt nationellt uppdrag kommer remitterade fall diskuteras pa MDT och utifran

fragestallning/behov dven interregionalt mellan specifika specialiteter, tex onkologi och kirurgi.

Deltagande i nationella och internationella studier

Vi har de senaste aren varit involverade i ett flertal saval skandinaviska som internationella
studier. Utan att narmare ga in pa detaljer kan foljande namnas: EURAMOS-1, Euroboss, (bada
osteosarkom), ISG/SSG Il och IV, (bada Ewing), SSG XX, (mjukdelssarkom), SSG XVIII, SSG
XXI, SSG XXII. Till detta kommer en del foretagsstudier sdsom Palette (pazopanib vid
mjukdelssarkom), Denosumab-studie (vid jattecellstumaorer 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 landet (och i vissa fall Norden), namligen
kondrosarkom-studien, studien med IGFL-1 antikroppar och denosumab-studien.

Publicerade vetenskapliga arbeten senaste 5 aren

1.Radiotherapy for GIST progressing during or after tyrosine kinase inhibitor therapy: A
prospective study.

Joensuu H, Eriksson M, Collan J, Balk MH, Leyvraz S, Montemurro M.

Radiother Oncol. 2015 Aug;116(2):233-8. doi: 10.1016/j.radonc.2015.07.025. Epub 2015 Jul 27.
2.Methotrexate, Doxorubicin, and Cisplatin (MAP) Plus Maintenance Pegylated Interferon Alfa-
2b Versus MAP Alone in Patients With Resectable High-Grade Osteosarcoma and Good
Histologic Response to Preoperative MAP: First Results of the EURAMOS-1 Good Response
Randomized Controlled Trial. Bielack SS, Smeland S, Whelan JS, Marina N, Jovic G, Hook JM,
Krailo MD, Gebhardt M, Péapai Z, Meyer J, Nadel H, Randall RL, Deffenbaugh C, Nagarajan R,



Brennan B, Letson GD, Teot LA, Goorin A, Baumhoer D, Kager L, Werner M, Lau CC, Sundby
Hall K, Gelderblom H, Meyers P, Gorlick R, Windhager R, Helmke K, Eriksson M,
Hoogerbrugge PM, Schomberg P, Tunn PU, Kilhne T, Jirgens H, van den Berg H, Bohling T,
Picton S, Renard M, Reichardt P, Gerss J, Butterfass-Bahloul T, Morris C, Hogendoorn PC,
Seddon B, Calaminus G, Michelagnoli M, Dhooge C, Sydes MR, Bernstein M; EURAMOS-1
investigators.

J Clin Oncol. 2015 Jul 10;33(20):2279-87. doi: 10.1200/JC0.2014.60.0734. Epub 2015 Jun 1.
3.Post-relapse survival in patients with Ewing sarcoma. Ferrari S, Luksch R, Hall KS, Fagioli F,
Prete A, Tamburini A, Tienghi A, DiGirolamo S, Paioli A, Abate ME, Podda M, Cammelli S,
Eriksson M, Brach del Prever A.

Pediatr Blood Cancer. 2015 Jun;62(6):994-9. doi: 10.1002/pbc.25388. Epub 2015 Jan 13.
4.Gastrointestinal stromal tumours: ESMO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment
and follow-up.

ESMO/European Sarcoma Network Working Group.

Ann Oncol. 2014 Sep;25 Suppl 3:iii21-6. doi: 10.1093/annonc/mdu255.

5.Soft tissue and visceral sarcomas: ESMO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment
and follow-up.ESMO/European Sarcoma Network Working Group.

Ann Oncol. 2014 Sep;25 Suppl 3:1ii102-12. doi: 10.1093/annonc/mdu254.

6.Risk factors for gastrointestinal stromal tumor recurrence in patients treated with adjuvant
imatinib.

Joensuu H, Eriksson M, Hall KS, Hartmann JT, Pink D, Schiitte J, Ramadori G, Hohenberger P,
Duyster J, Al-Batran SE, Schlemmer M, Bauer S, Wardelmann E, Sarlomo-Rikala M, Nilsson B,
Sihto H, Ballman KV, Leinonen M, DeMatteo RP, Reichardt P.

Cancer. 2014 Aug 1;120(15):2325-33. doi: 10.1002/cncr.28669. Epub 2014 Apr 15.

7.Gastrointestinal stromal tumor: a method for optimizing the timing of CT scans in the follow-
up of cancer patients. Joensuu H, Reichardt P, Eriksson M, Sundby Hall K, Vehtari A.
Radiology. 2014 Apr;271(1):96-103. doi: 10.1148/radiol.13131040. Epub 2013 Nov 18

8.Soft tissue and visceral sarcomas: ESMO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment

and follow-up.



ESMO / European Sarcoma Network Working Group.
Ann Oncol. 2012 Oct;23 Suppl 7:vii92-9.

9.Gastrointestinal stromal tumors: ESMO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment
and follow-up.

ESMO / European Sarcoma Network Working Group.

Ann Oncol. 2012 Oct;23 Suppl 7:vii49-55.

10.0ne vs three years of adjuvant imatinib for operable gastrointestinal stromal tumor: a
randomized trial.

Joensuu H, Eriksson M, Sundby Hall K, Hartmann JT, Pink D, Schitte J, Ramadori G,
Hohenberger P, Duyster J, Al-Batran SE, Schlemmer M, Bauer S, Wardelmann E, Sarlomo-
Rikala M, Nilsson B, Sihto H, Monge OR, Bono P, Kallio R, Vehtari A, Leinonen M, Alvegard
T, Reichardt P.

JAMA. 2012 Mar 28;307(12):1265-72. doi: 10.1001/jama.2012.347.

11.Five-year results from a Scandinavian sarcoma group study (SSG XIII) of adjuvant
chemotherapy combined with accelerated radiotherapy in high-risk soft tissue sarcoma of
extremities and trunk wall.

Jebsen NL, Bruland @S, Eriksson M, Engellau J, Turesson I, Folin A, Trovik CS, Hall KS.

Int J Radiat Oncol Biol Phys. 2011 Dec 1;81(5):1359-66. doi: 10.1016/j.ijrobp.2010.07.037.
Epub 2010 Oct 8.

12.Gastrointestinal stromal tumours: ESMO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment
and follow-up. Casali PG, Blay JY; ESMO/CONTICANET/EUROBONET Consensus Panel of
Experts.

Ann Oncol. 2010 May;21 Suppl 5:v98-102. doi: 10.1093/annonc/mdg208. No abstract available.
Erratum in: Ann Oncol. 2011 Jan;22(1):243.

13.Delays in the management of retroperitoneal sarcomas.

Seinen J, Almquist M, Styring E, Rydholm A, Nilbert M.
Sarcoma. 2010;2010:702573. doi: 10.1155/2010/702573. Epub 2010 Oct 26.



14. Adjuvant radiotherapy in retroperitoneal sarcomas. A Scndinacian Sarcoma group study of 97
patients.

Tovik LH, Ovrebo K, Almquist M, Haugland HK, Rissler P, Eide J, Engellau J, Nonge OR,
Nyhus AB, Elde IK, Jebsen NL.

Acta Oncol. 2014 sep;53(9):1165-72

6. Riskanalys

Sedan mer an 10 ar tillbaka fungerar en regionala nivastrukturering i Sédra sjukvardsregionen av
patienter med retroperitonela sarkom val. | forhallande till nuvarande volym beddms tillskottet
relativt begransat. Riskerna for problem med undantrangningseffekter och/eller brist pa fysiskt
utrymme eller kompetenser far anses som sma. Region Skane har startat ett Gvergripande
regionalt arbete for att skapa utrymme for 6kade volymer hogspecialiserad vard pa Skanes
Universitetssjukhus. Rutinsjukvard inom slutenvarden som inte behover universitetssjukhusets
kringutrustning planeras flyttas till andra enheter. Det sistnd&mnda gor att bedomning &r att &ven
om en signifikant volymsokning i Lund skulle ske kommer detta att kunna hanteras utan

undantrangningseffekter pa andra patientkategorier pa sjukhuset.

7. Programforklaring/checklista for presentation av verksamheten for

remitterande landsting/Region.

Nar klinik skall kontakta enheten
V/g. se remisshantering ovan.
Vi onskar att remitterande enhet kontaktar oss tidigt i utredningsfasen avseende hjélp med

utredning och eller bedémning. Vi har komplett multidisciplindr sammanséttning och forfogar



Over spetskompetens inom kirurgi, radiologi, onkologi och patologi.

Hur kliniken kontaktar oss
Se ovan. Sedan tidigare finns det vél etablerade kontaktvégar in genom remisser, telefonkontakt,
mailadresser osv. For att inte forlora for mycket tid tar vi garna emot telefonsamtal som forsta

kontakt. Tillgangligheten &r god via vara kontaktskéterskor,

Hur patienten kontaktas via er

Detta ar olika efter olika behov. Nar vi har tagit emot remiss eller fatt telefonkontakt med
remitterande enhet, kan patienten kontaktas. Detta kan ske via var kontaktskaterskor som
informerar patienten att vi har tagit emot remiss fran remitterande enhet och patienten kommer att

diskuteras via var MDT och sedan bli kontaktat av ansvarig lakare/kontaktsjukskoterska.

Kontaktskoterska (KSSK) utses hur och nar, individuell vardplan
KSSK har dverblick dver vilka patienter & anmalda till MDT genom remisshanteringen.
Anmalan till MDT gors av ansvarig l&kare vid remissgranskningen. Efter konferens tar KSSK

kontakt med patienter for information om vidare utredning/och eller kallelse till mottagningen.

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

av nationella MDT/ronder bedéms inte foreligga.

Vad som skall vara gjort i utredningsvag fore anmalan till rond

Det finns ingen krav att utredning skall vara klar nar remiss skickas. 1 allra flesta fall &r det
mesta redan gjort, séarskilt, rontgenundersokningar och i vissa fall &r &ven biopsier tagna, efter
foregaende diskussion med sarkomenheten. Vid behov av kompletteringar skots det av

sarkomenheten.

Inom vilken tid efter nationell rond kan patienten pabérja behandling

Nationell rond ej aktuellt. Sa snart utredning och diagnos ar klar kan den behandling som kréavs



paborjas (onkologi, kirurgi). Exakt tid kan ej ges generellt, kan variera fran dagar till 2-3 veckor

beroende av hur avancerad kirurgi ar planerad med deltagande av manga olika specialiteter.

Vad som hander nér patienten tas in for behandling

Innan behandling pabdrjas har patienten varit pa mottagningen och fatt noggrant information om
hur ingreppet innebér (kirurgi), i vissa fall planeras pre-operativ stralbehandlings som styrs av
ansvarig onkologer inom sarkomenheten. Sedvanliga inskrivningsrutiner som kontakt med
narkoslakare, EKG och blodprover oftast en vecka innan aktuell operationsdag. 1 fall nar avstand
ar langt mellan patientens hemort och centrum tas patienten in dagen innan for att slippa onddiga

transport.

Boendemaojligheter for medfoljande narstaende
Patienthotell finns pa sjukhusomradet som ar 6ppet dygnet runt, ca 3 minuters promenadavstand

till sjukhusets entré.

Rutiner vid utskrivning, aterremiss? telefonkontakt? kontakt med kontaktskoterskor pa
hemmaplan?

Vid utskrivning far patienten utskrivningssamtal med doktor dar patienten informeras om
operationsresultatet, genomgang av aktuell lakemedelslista och sjukskrivning. Patienten
uppmanas att ta kontakt med var KSSK om nagra fragor kommer upp innan patienten kommer pa
aterbesok. Vi kan inte vid utskrivningen uttala oss om efterbehandling behdvs eller ej. Patienten
anmadls sedan till MDT dér beslut fattas om efterbehandling behéves. | enstaka fall flyttas
patienten till sitt hemmaort/sjukhus for att avsluta varden av ffa sociala skal for att komma
narmare sitt hem och anhorig. Vid flytt av patienten kvarstar ansvar for vidare planering hos

sarkomenheten.

Ansvar och rutiner for komplikationer
Omedelbara komplikationer vid operationer pga buksarkom handlaggs av den kirurgiska

verksamheten i Lund. Sena komplikationer som inte beddms vara av stor dignitet, och efter



diskussion mellan sarkomenhet och remitterande enhet, kan atgardas via patientens hem- sjukhus,

da med hansyn till patientens alder och avstand mellan hemort och centrum.

Uppfdljning, hur och var?

Se text tidigare.

Uppfoljningsansvar ligger hos sarkomenheten i Lund. Vid flesta buksarkom &r uppféljningen i
form av CT, som kan utféras via patientens hemort, men rontgenbilder lankas till Lund — MDT,

for eftergranskning och bedomning av sarkomenheten. Uppféljningstiden ar ofta 6ver 10 ar.

Ansvar aret runt
Samma forutsattningar som vid uppdrag i form av regionalt centrum dr vi har ansvar aret runt

och dven under semestertid. Det nationella uppdraget forutsatts medféra ansvar under samma

forhallanden.
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