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Bilaga 1

Underlag for remissvar géllande nationell nivastrukturering av
vulvacancerbehandling

Sakkunniggruppen forslar en nationell nivastrukturering av all primér behandling samt
behandling vid progress eller recidiv av sjukdom och vid viss palliativ behandling.

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

Ja

2. Har nagon av sjukvardshuvudmainnen i regionen intresse av att ata sig ett
nationellt vardansvar inom omradet? Om sé ir fallet, avser sjukvérdsregionens
ingdende landsting att remittera patienter till aktuell vardenhet?

Ja, Skénes universitetssjukhus (SUS) har intresse av att ata sig ett nationellt
vardansvar inom omradet vulvacancer.

3.  Omni inte avser att dta er ett nationellt vardansvar inom er region, och har
specifika 8nskemal om vilka vardgivare som bor ha ett sddant ansvar, ange dessa
och motivera svaret.

Ej aktuellt, se ovan.

4. Om ni vill ta ett nationellt vrdansvar ska ansokan enligt bilagd mall inlimnas
samtidigt med remissvaret, bilaga 2.

Var god se bilaga 2

5. Vilka konsekvenser blir det for huvudmaénnens vardverksamheter i
sjukvardsregionen om det nationella varduppdraget ldggs inom en annan
sjukvardsregion?
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Malsittningen ir att bibehalla och utveckla en god samlad gynekologisk
cancervard samt regional centralisering av hogspecialiserade behandlingsinsatser.
Om det nationella varduppdraget fo6r behandling av vulvacancer forldaggs till
annan sjukvardsregion finns risk fér kompetensforlust i sédra sjukvardsregionen
och forsvéarad regional samverkan. Kompetensforlusten riskerar inte enbart
paverka det kliniskt patientnira arbetet, utan dven utarma framtida forskning och
utveckling av cancervarden i s6dra sjukvardsregionen.

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

Om nationellt vardansvar tilldelas SUS, kommer samtliga patienter enligt ovan
diskuteras pa veckovis nationell multidisciplindr konferens (nMDK) via
videoldnken nationell rond for gemensam beddmning med inremitterande enhet.
Alla patienter dr knutna till kontaktskéterska lokalt samt pa nationellt center och
erhiller en individuell skriftlig vardplan. Aterkopplingen till den inremitterande
enheten skall innehalla tydliga férslag pa vidare utredning, behandling,
uppfoljning och ansvarsfordelning. Den nationella enheten ldmnar aktivt Gver
ansvaret till inremitterande enhet efter genomfor kirurgisk och eventuell
onkologisk behandling skall darut6ver alltid erbjuda god tillgénglighet for
radgivning.

Om nationellt vardansvar inte tilldelas SUS, kommer vart uppdrag att kvarstar
som regional center for gynekologisk tumérvard och Region Skéne blir remittent
till andra centra i Sverige. Dessa centra kommer i sin tur att ata sig uppgiften om
den nationella koordinationen och behandlingen av vulva cancer.

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

En nivastrukturering syftar till att varden av séllan féSrekommande sjukdomar, som
vulvacancer, forbittras genom kompetensférhdjning och kad kvalitet genom ett
nationellt strukturerat omhéndertagande. Ett nationellt vrdprogram skapas och
forvintas ge god foljsamhet, da fa centra ansvarar for patientens omhéndertagande.
Samtliga nyupptickta eller recidivfall av vulvacancer anmils till nMDK (nationell
multidisciplindr konferens) via remiss till aktuell koordinator enligt roterande nationellt
schema f6r nMDK. Konferens via nMDK sker i princip alla &rets veckor samma tid och
veckodag. Gemensamma forskningsstudier kommer att bana vigen for forbéttringar i
vérden och minska patientens lidande i sjukdomen. Noggrann kartlédggning av
misstdnkta lymfkortel-metastaser och utredning med moderna tekniker (sentinel node)
och behandling hos multidisciplindra team vid avancerad sjukdom kommer att ge
mdjlighet till mindre stympande ingrepp och béttre verlevnad. Ett
rehabiliteringscentrum 4r under uppbyggnad for patienter med béckentumérer och
resttillstind efter deras behandlingar.
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En mera patientorienterad vardprocess kommer att skapas dir information via 1177,
kontaktsjukskdterskor lokalt och vid nationellt centrum samverkar for att garantera
patienten och anhorig tillricklig stod fore, under och efter behandlingen.
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Ansdkan om nationellt centrum/nationell vardenhet inom
vulvacancer

I Sverige diagnostiseras ca 150 nya vulvacancrar arligen. Insjuknandedldern
har tva toppar, en vid 50 ars &lder och en vid 80 ars alder. I den yngre
populationen &r vulvacancern ofta associerad med HPV.

Med st6d av en enig sakkunniggrupp har RCC i samverkan foreslagit att
behandling av vulvacancer i Sverige skall ges vid minst 3, men hogst 4 nationella
vérdenheter.

Med anledning av detta ansoker SUS/Region Skéne om att bli ett nationellt center
for behandling av vulvacancer. Som underlag limnas foljande redovisning.

1. Beskrivning av verksamhet/er som ans6kan omfattar

Ansékan omfattar nyinsjuknade och aterfallsinsjuknade kvinnor med
diagnosen vulvacancer. Fallen kommer att presenteras och diskuteras vid
nationella multidisciplindra konferenser (nMDK) for gemensam bedémning
med inremitterande enhet. Vid behov kan dven palliativa patienter
diskuteras vid nMDK.

Ans6kan omfattar kirurgisk och onkologisk behandling av patienter med
vulvacancer. Det finns for ndrvarande inte ndgot nationellt vardprogram for
vulvacancer, men Region Skane har ett regionalt vardprogram for
vulvacancer uppdaterat 2014.

Ca 90 % av patienterna med vulvacancer genomgar primért en kirurgisk
behandling med resektion av tuméromréadet, exstirpation av inguinala
lymfkortlar eller enbart borttagning av

portvaktskortel (sentinel node). Vid kirurgisk behandling vardas patienten,
pa VO kvinnosjukvérden, SUS, men viss postoperativ vard kan ges pa
hemortssjukhus. Postoperativ kontroll sker initialt p& VO kvinnosjukvérden,
SUS, och dérefter pa hemorten.

Komplikationer till kirurgi t ex ljumskserom och sérinfektioner handléggs i
samrad med den opererande kliniken.
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Vid lokalt avancerad tumor och engagemang av tarm eller urinrdr kan
utvidgad bickenkirurgi bli aktuell. Dessa patienter bedéms i samrédd med
urolog, kolorektalkirurg och plastikkirurg infor ett eventuellt
multispecialistingrepp som samordnas med respektive specialister. S&vil
ingreppet som den postoperativa varden av dessa patienter sker pa SUS
Malmé, inom sektionerna for urologi eller kolorektalkirurgi for att ha
beredskap for de komplikationer som kan intriffa (uretirkomplikationer,
ileus, lamba-komplikationer). Patienterna kontrolleras arligen p& SUS av
urolog/kolorektalkirurg med hénsyn till exenterationen och av gynekolog
med hénsyn till grundsjukdomen. Kontroller ddremellan sker pa hemorten.
Den nationella enheten skall alltid erbjuda god tillgénglighet for vidare
radgivning.

Stralbehandling, eventuellt i kombination med cytostatika, paborjas 4-6
veckor postoperativt. Behandlingen ges pé onkologiska kliniken, SUS och
oftast polikliniskt med boende pa patienthotellet. Vid behov bereds
inneliggande vard pa onkologiska kliniken. Ett fatal patienter med
inoperabel sjukdom stralbehandlas primirt. Strdlbehandlingen omfattar
dagliga fraktioner i ca fem veckor med behandlingsuppehéll pa helgdagar
och mgjlighet till hempermission. Cytostatika ges polikliniskt en gang per
vecka via onkologiska behandlingsenheten.

Biverkningarna i det stralbehandlade omradet kan vara patagliga.
Kontinuerliga kontroller och omlidggningar, ibland dagligen, av
stralbehandlat omrade skéts av specialutbildad och erfaren personal pa
gynonkologiska mottagningen pé onkologiska kliniken. Samtliga patienter
som stralbehandlas erbjuds remiss till sexologiskt specialutbildad
sjukskéterska for information och radgivning.

Efter avslutad strilbehandling sker en forsta kontroll av ansvarig gyn-
onkolog efter ca 6 veckor. Uppfoljande kontroller kan dérefter ske pa
hemorten med konsultation av gynonkolog vid behov. Uppf6ljning pa
seneffektmottagning gors standardiserat efter 2 ar p& onkologiska kliniken. I
sillsynta fall ges cytostatika utan samtidig stralbehandling och detta kan
skotas pa hemortslasarettet enligt regionala rutiner, foregénget av diskussion
pa nMDK.

Nuvarande vardvolym samt planerad utékad volym

Antal fall och dddsfall av vulvacancer har varit ofordndrad de senaste
decennierna, d.v.s. nigon forbittring av prognosen har inte skett. Om
antalet patienter med vulvacancer beriknas till cirka 150-190/4r i
Sverige och ytterligare cirka 70-80 patienter med recidiv som kommer
att behtva behandlas, kommer antalet fall per centrum att vara mellan
1,5 och 2 fall i veckan. Cirka hilften av vulvacancer-fallen ar
avancerade med lymfkortelmetastasering och ddrmed en sdmre
overlevnad (5 ars 6verlevnad 20-50%).

Sédra sjukvardsregionen har 2013 och 2014 haft 40-50 fall arligen
(recidivfall ca 10/ar inkluderade). Den kirurgiska behandlingen har varit
centraliserad till kvinnokliniken, SUS, men ett mindre antal patienter



har opererats pa kvinnokliniken, Karlskrona lasarett. Den onkologiska
behandlingen har varit centraliserad till SUS. Majoriteten av patienterna
har remitterats till SUS fran kvinnokliniker eller privatgynekologer for
gemensam underskning och behandlingsplanering av tumdérkirurg och
gynonkolog, enligt vil etablerad rutin infor behandlingsbeslut. Vid
behov har patienter med vulvacancer diskuterats pa vilfungerande
regional MDK.

Vid en nationell koncentration av behandling av vulvacancer kommer
tre respektive fyra centra vardera att behandla cirka 60 till 90 fall/ar,
recidivfallen inkluderade. Av dessa kommer ca 30 % att vara i behov
av strdlbehandling eller kombinationsbehandling med cytostatika och
strdlbehandling. Vid kompletterande stril- och cytostatikabehandling
behdver utomldns kommande patienter beredas plats pa patienthotell
eller anhdrighotell alternativt gynonkologisk vardavdelning under de
cirka fem veckor den onkologiska behandlingen pagar.

Kirurgiskt kommer en nationell koncentration att ge en 6kning frén
knappt ett fall i veckan till c:a tva fall i veckan pd SUS. Med hénsyn
tagen till 6vrig tumdrkirurgi, kan i nuldget inte mer &n tva fall av
vulvacancer per vecka tas om hand. Om samtidig regional
nivastrukturering sker, dédr annan kirurgi kan 6verforas till dvriga
opererande enheter i regionen, kan fler avancerade tumorfall beredas
plats pa SUS.

Patientfallen kommer att presenteras vid veckovisa nMDK, dir ett av de
nationella centra har ordférandeskap och koordinerar konferensen.
Varje patient far en skriftlig information med en individuell vardplan i
enlighet med nMDK s rekommendation i kombination med patientens
Onskemal.

Aterkoppling till den remitterande enheten skall innehélla tydliga
forslag pé utredning, behandlingsupplédgg, uppfoljning och
ansvarsfordelning.

Ur ett patientperspektiv blir behandlingen vid ett nationellt centrum
generellt bttre 4n p ligvolymsjukhus. Okad kunskap, volym och
erfarenhet av behandling hos samtliga teammedlemmar 6kar kvalitén pa
behandlingen av sillan forekommande sjukdomar som koncentreras till
nationella centra. Ett nationellt centrum har forutsittningar att delta i
nationella och internationella kliniska studier, som 1 sig ger patienten
fordelar jamfort med behandling utanfor studier. Pa sikt kan pa sé sitt
nya resultat komma patienten till nytta. Stédndig &terkoppling till
remitterande enhet och god kommunikation under hela patientprocessen
dr en forutsittning.

Nuvarande struktur samt planerade forindringar vid ett utokat upptag
Fysiska resurser

Teamet som vid nivastrukturering tar sig an vulvacancer patienter
bestar av 4 erfarna tumdorkirurgiska dverldkare, 2 blivande



tumdrkirurger under utbildning, tva kontaktsjukskoterskor som svarar
for kontinuiteten, tvd gynonkologer och kontaktsjukskaterska for
patienter som behdver postoperativ stralbehandling eller cytostatika.
Det finns en regional gynekologisk referens patolog och ytterligare en
under utbildning. Foér bild och funktionsdiagnostik finns rutiner, med
personal som redan granskar diagnostiken vid gynekologisk cancer. For
vidare redovisning var god se sidorna 4-6.

For tumorkirurgisk behandling finns idag tillgang till operationssalar
med modern utrustning samt vardplatser for ett utokat
omhindertagande av patienter med vulvacancer med ca 1,5 patienter/
vecka. Skall ytterligare patienter med vulvacancer opereras pd VO
kvinnosjukvérd SUS, fir man &verviga en regional nivastrukturering av
annan kirurgi som inte kréver speciell teknisk utrustning eller
omfattande samverkan med andra kirurgiska specialiteter.

VO Onkologi och stralningsfysik SUS, invigde i Lund 2012 en helt
nybyggd strdlbehandlingsavdelning. Detta dr en av Nordeuropas storsta,
med 12 acceleratorer och avancerad dosplaneringsutrustning.
Stralbehandlingsavdelningen behandlar i dagslédget totalt cirka 5200 nya
patienter/ ar och har tillgang till datortomografi och PET/CT samt MR
for dosplanering, samt tillgang till modern tredimensionell brachyterapi.

Sedan tvé ar finns en vilfungerande och vil inarbetad regional MDK for
gynonkologiska patienter varje vecka, i samarbete med sévil regional
referenspatolog som bild- och funktionsdiagnostisk avdelning. Utdkade
resurser av denna konferens krévs vid ett nationellt ansvar for patienter med
vulvacancer.

Tumdrbiobank &r en forutsittning for att i framtiden kunna erbjuda vissa
typer av behandling, men ocksé for att kunna prognostisera
sjukdomsfdriopp med hjilp av molekyldrbiologiska analyser. For samtliga
patienter som genomgéar behandling for vulvacancer vid ett nationellt
centrum bor tumdrvivnad sparas i tumdrbiobank. Biobank for
gynekologiska tumdgrer finns pA SUS med fungerande logistik sedan 2015.

Personalresurser

Kompetensnivan idag dr god inom tumdorkirurgiska gynekologiska
likarteamet. Det finns dock hot om sérskild sdrbarhet om inte yngre
kollegor utbildas omgaende inom verksamheten. Det finns ett behov av en
stdndig tumorkirurgisk bakjourslinje i framtiden om ytterligare
centralisering av kirurgi sker.

Den kirurgiska behandlingen av vulvacancer har under senare ar genomgatt
en fordndring sa till vida att en stérre andel patienter erbjuds en primér
plastikoperation for att ticka de ofta stora defekter i vulva som blir f6ljden
av radikal kirurgi.

Detta ger en bittre sarldkning och framforallt mdjligheter till en mindre
paverkan av sexualfunktionen 4n tidigare. Under 2014 har det
tumorkirurgiska teamet paborjat samarbete med Eppendorfklinikens
tumorkirurgiska team vid Hamburgs universitetssjukhus for att ytterligare



forkovra sig i de varianter av primér och ibland sekundér plastikkirurgi som
kan bli aktuella. Vidare har delar av tumorteamet fran VO kvinnosjukvard,
SUS auskulterat vid Hamburg kliniken och tagit del av rutiner for
omhéndertagande samt forskningsverksamhet kring vulvacancer som
utvecklats dar.

Tillgangen pa gynonkologer p& SUS 4r god med nationella métt miitt. I
dagsléget finns 5 specialister i gynekologisk onkologi och 4 ST-ldkare under
utbildning.

En 6kad belastning pa bland annat patologens verksamhet pd SUS om SUS
blir nationellt centrum for flera diagnoser kan forutspas. Patologin behdver
aktivt resursforstirkas for omhédndertagande av patologipreparat, 6kande
behov av fryssnitt och immunférgningar. PAD-svar blir avgdrande for det
fortsatta vardforloppet och méste kunna erhéllas inom givna tidsramar.

Inom VO Kvinnosjukvard, SUS, beh&vs en halvtidstjénst for
kontaktskdterska (tvd personer alternerar for att tdcka alla arets veckor,
mandag till fredag). P4 onkologiska kliniken behdvs motsvarande en
kontaktsjukskdterska tillgénglig dagtid. Erfaren personal bor finnas
24h/7d/52v, helger och semesterperioder via VO kvinnosjukvéardens som
onkologens vardavdelningar vid nationell nivastrukturering.

P4 VO kvinnosjukvarden, SUS, behdvs en koordinator/sekreterare ca 25-
50% tjdnst beroende pd om SUS har ordférandeskapet inom nMDK eller
inte. P4 vardavdelningen behdver ytterligare 2 underskéterskor och
sjukskoterskor att kompetensutvecklas for sdromldggning, vacuum-
pumpférband av olika slag, drop in sérmottagning, uppfoljning och
komplikationsmottagning.

Ovriga specialister som #r delaktiga i verksamheten for behandling av
vulvacancer dr radiolog, nukledrmedicinare, tekniker, sjukgymnast med
lymfédemerfarenhet, kurator och sexolog (inorh bédckenrehabteam).

Under stral- och cytostatikabehandlingen finns erfaren personal pa
strdlbehandlingsapparat, cytostatikamottagning samt omvardnadspersonal
pa mottagning och véardavdelning for daglig behandling och lokal
omvardnad av stralbehandlat omrade. Erfaren personal finns tillgénglig
dygnet runt via onkologavdelning 85. Sjukgymnast med erfarenheter av
lymfodem samt sjukskdterska/barnmorska med sexologiska
specialkunskaper &r viktiga i uppfoljningsteamet efter genomgangen
strdlbehandling.

Fo6r ndrvarande pagar utveckling av ett multidisciplinért centrum pa SUS for
rehabilitering av patienter (inklusive patienter med vulvacancer) drabbade
av avancerade bickentumdrer. Syftet ér att samla kompetens och utka
mojligheterna till rehabilitering for patienter efter backenutrymningar.
Sedan tidigare finns ett bickenbottencentrum pa SUS, som &tar sig
utredning och behandling av svérare urogynekologiska och
bickenkirurgiska tillstind, orsakade béde av savil cancer som av andra skil.



Nuvarande process samt planerade forindringar vid ett utokat uppdrag
Flodesdiagrammet &r konstruerat av den sakkunniggrupp som utredde
nivastrukturering av vulvacancerbehandling och kan ldmpligen anvéndas i

befintligt skick.

Figur 1: Fiddesdiagram for optimal handl3ggningsgdng vid vulvacancer ur patientperspektiv.
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Beskrivning av den del av virdprocessen som omfattas av det nationella
uppdraget

Remitteringsrutiner: Vid PAD verifierad,

nyupptickt eller recidiv av vulvacancer anmils patienten till nMDK. Basal
radiologisk diagnostik bdr ha gjorts pd hemortssjukhus med CT thorax,
buk/bédcken inklusive ljumskar och eventuell ultraljudsledd punktion av
misstinkta lymfkortelmetastaser. Utdver detta inkluderar initial diagnostik en
samlad klinisk bedémning av patienten och fotodokumentation av tumdren.
Patientfallen presenteras vid veckovisa nMDK, dér ett av de nationella centra
i Sverige har ordférandeskap och koordinerar ronden. Ordférandeskap roterar
mellan de respektive nationella grupperna. Aterkoppling till remitterande
enheten skall innehalla tydliga forslag pa fortsatt utredning,
behandlingsupplidgg, uppfoljning och ansvarsférdelning.

Samverkan med remitterande enheter: Samtliga nyupptéckta och recidiverande
vulvacancerfall anmils till ntMDK via strukturerad remiss (se nedan:
kommunikation med remittenter), som faxas/skickas till aktuell koordinator infor
nistkommande nMDK. Viss framforhallning kridvs (remisserna skall vara inne

48 timmar fore konferens) for att konferensen ska bli hogkvalitativ och beslut kan
tas.

Samverkan med Gvriga nationella centra: Veckovisa nationella
multidisciplindra konferenser dé varje center har tumérkirurg (OL),
specialistlikare (yngre kollega ansvarig for konferensanteckningar), gynonkolog,
bildspecialist, operationskoordinator och patolog representerad. Vid behov skall
dven urolog, kolorektalkirurg och plastikkirurg delta.

Kontaktsjukskoterskas roll: Kontaktsjukskoterskan dr kontaktvég for bade
patienten och sjukvarden gentemot vardteamets olika medlemmar, savil fore,
under och efter utford behandling. Kontaktsjukskéterskan besvarar fragor,
samordnar kontakter samt koordinerar utredning, behandling och aterremittering
av patienten.

Kontaktsjukskdterskan vid nationellt centrum ansvarar for kontakt och
aterapportering till den lokala kontaktsjukskéaterskan. Vid nMDK beslut om
operation koordinerar kontaktsjukskéterskan tid forinskrivning, operation och
patientens individuella vardplan tillsammans med ansvariga likare. Ansvarig
specialist pA nMDK informerar inremitterande enhet med fax/journalanteckning.

Koordinatorns roll vid standardiserade vardforlopp: Ej aktuell just nu.

Aktiva éverlimningar: Patientansvaret tas 6ver av nationellt centrum da
patienten skrivs in f6r operation/onkologisk behandling. Postoperativt ldmnas
patienten, om indicerat, aktivt §ver till gynonkolog for stralbehandling (PAD svar
klart, postoperativt nMDK beslut) eller till hemortslasarettet for uppfoljning.
Komplikationer efter lymfkortelutrymning foranleder kontroller och skriftliga
instruktioner for behandling av lymfsvullnad.



Arbetsfordelning mellan remitterande verksamhet och nationellt centrum:
Det nationella centrat har ansvar for kirurgisk/onkologisk behandling av savil
primér som recidiv av vulvacancer. Remittering och vardansvar sker likartat for
primér och recidiv behandling.

Remitterande verksambhet stiller diagnosen (PAD), fotodokumenterar, ombesérjer
CT buk, bécken och thorax. Ultraljud av ljumskar och eventuell finnélspunktion
av misstédnkta lymfkortlar bor goras preoperativt helst fore konferensen.
Remitterande klinik svarar for forsta kontakten med patienten efter nMDK beslut
om nationellt center planerar operation eller onkologisk behandling. Nationellt
centrum tar hand om mera avancerade diagnostiska atgiarder som bedémning av
referenspatolog, ultraljudsdiagnostik av ljumskarna med finnalspunktion i vissa
fall samt utredning och logistik kring multispecialitetsingrepp (bédcken-
utrymningar, obs remiss en vecka fore nMDK- métet).

MDK och anmiilningsrutiner till MDK: Via ldnk en gédng per vecka aret om
(bestdmd vardag och klockslag). En strukturerad remiss utfirdas fran hemorten till
koordinator for nMDK, géller 4ven som anmalan till konferensen. Remiss kan
faxas eller skickas elektroniskt med séker outlook”. En av de nationella
enheterna &r roterande ordférande f6r nMDK och koordinerar ronden.
Konferensen &r 6ppen for samtliga kvinnokliniker och privatpraktiserande
gynekologer, som via sitt respektive regionsjukhus kan remittera till nMDK.
Samtliga fall behandlas vid den veckovisa konferensen.

Kommunikation med remittenter: Utfallet av konferensen resulterar i ett
utlatande med tydlig behandlingsrekommendation och en individuell vérdplan till
remittenten per fax/sidker outlook senast tva dagar efter konferensen. Féljande
data bor finnas i remissen:

. Patientansvarig ldkare
. Patientansvarig kontaktsjukskoterska
. Fragestillning (vid frigestéllning om exenteration bér anmélan inkomma

minst 1 v fore utsatt tidpunkt for konferens for tillgang till
urolog/kolorektalkirurg och plastikkirurg)

. Tidigare sjukdomar

. Nuvarande sjukdomsforlopp

. WHO-klass

. Kliniskt TNM stadie

. Fotodokumentation

. PAD som skall demonstreras (PAD-nr, patologiavdelning)

. Bildundersékningar som skall demonstreras (typ av undersékning, datum,
sjukhus)

. Planerad uppf6ljning

Patient/nérstaende-information inklusive webbaserad information:
Informationsblad om rutiner vid bes6k pé nationellt centrum och
behandlingsinformation skickas till patienten infoér behandlingen.

P& webben kommer information att std vilka fakta som bor ingd i remissen.
Individuell vardplan/ Min vardplan: Patient fér en skriftlig information med en
individuell vardplan som koordineras av lokal kontaktsjukskéterska i samrad med



kontaktsjukskdterska vid det nationella centret, i enlighet med nMDK beslut, dér
fortsatt utredning och planerad behandling tydligt framgér.

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

Komplikationer kommer att registreras i befintliga kvalitetsregister som GynOp.
Det finns system for att finga in patientrapporterade uppgifter och denna
information anvinds i arbetet med verksamhetsuppfoljning. Patienterna tillfragas
via enkéter hur de uppfattat varden och detta skall vidareutvecklas (Prem/Prom).
Regelbundna komplikationskonferenser kommer att hallas. Aterforing till
remittenterna sker via regelbundna nationella redovisningar.

Dé egna data saknas refereras till en retrospektiv europeisk studie dér
vulvacancerpatienter foljdes och man fann att livskvaliteten var signifikant béttre
hos patienter som genomgatt begrédnsad vulvaresektion jamfort med dem som
genomgatt vulvektomi. Mindre radikal kirurgi gav mindre biverkningar i form av
trétthet, illamaende, somnsvarigheter och nedsatt matlust, medan 85% av
patienterna som genomgick radikal vulvektomi hade postoperativa sexuella
problem (Giinther V1, Malchow B2, Schubert M1, Andresen L1, Jochens A3,
Jonat W1, Mundhenke Cl1, Alkatout [4. Eur J Surg Oncol. 2014 Jul;40(7):875-82.
doi: 10.1016/j.ejs0.2014.03.027. Epub 2014 Apr 3.)

Impact of radical operative treatment on the quality of life in women with vulvar
cancer--a retrospective study).

Rutiner for arbete med patientsikerhet:

Redovisning av komplikationer omfattar dven risk- och héndelseanalyser, kliniskt
kvalitetsarbete med sténdigt forbéttringsarbete med sérvérd, sarjournal och
ljumskkontroller efter kortelutrymningar. Patienternas 6nskemal om second
opinion beaktas och sikerstills.

Rutiner vid aterfall:
Aterfall bor precis som nya fall remitteras till nMDK med likartade rutiner.

Registrering i kvalitetsregister omfattar rutiner och ansvar for registrering
under hela patientprocessen (d.v.s. samtliga blanketter) De nationella
enheterna ansvarar for rapportering till kirurgiskt och onkologiskt
kvalitetsregister, Svenska Kvalitetsregistret for Gynekologisk Cancer, delregistret
for vulvacancer, via INCA, GKR eller via GynOp. All 6vrig kvalitetsregistrering
ansvarar patientens hemortsklinik for (cancerregistret och langtidsuppfoljning).

Externt riktad utbildningsaktivitet t.ex. till remittenter och
patientorganisationer: Regionala méten hélls tva gédnger rligen for professionen
och patientforetriddare, dér resultatredovisning av behandlade patienter kommer
att presenteras. Ingen patientorganisation finns specifikt for patienter med
vulvacancer.

Nuvarande resultat samt planerade féréndringar vid ett utdkat uppdrag

Resultatredovisning
Tédckningsgraden i kvalitetsredovisningar har forbéttrats de senaste aren. |
Svenska kvalitetsregister for gynekologisk cancer startades delregistret for
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vulvacancer 2012 och for denna diagnos ar tickningsgraden ca 95 %. I Sodra
sjukvardsregionen registreras den kirurgiska behandlingen i GynOp-registret.
Enkétuppgifter direkt fran patienten, patologiuppgifter, anamnes, redovisning av
parametrar vid det kirurgiska ingreppet, komplikationer i anslutning till ingreppen
och sena komplikationer registreras. Till GynOp-registret dr en enkét 2 manader
efter ingreppet inkopplat ddr man efterfrégar patientndjdhetsgrad och eventuella
brister vid omhéndertagandet. Tackningsgrad i Gyn Op-registret &r ca 85 % for
vulvacancer.

I redovisningen véren 2015 utfoll statistiken for behandling av vulvacancer enligt
nedan f6r Sédra sjukvéardsregionen jamfort med 6vriga Sverige. Kéllor for
resultatredovisning: Svenska Kvalitetsregistret for Gynekologisk Cancer, GynOp-
register

Utveckling av tillgénglighet och ledtider

Diagnos till primaroperation
{Urval: Diagnosar 2012-2014, primaropererade patienter och inrapporterad kirurgiblankett)
Antei fall  Median

Norrs 7 430 D=
Uppsata/Orebro 29 440 —‘:
Sthim/Gotland 37 52,0 :
Vistra 78 480 D
Sydbstra 18 45 O

Sodra 13 430 —e———

Riket 183 430
T T T T 1
o 20 40 80 BO 100
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Téckningsgrad i kvalitetsregister

Tackningsgrader for samtliga gynregister f.o.m. registrets start t.o.m. 2014
(Uppdaterade: 2015-01-15)

B e

Sthim/Cotland ————— ——

syd e—

e

UDD5a1a/OreDr0  co——eeee

Vst

o

20 40 60 80 100
Tackningsgrader i procent

M Cervix/vagina [ Corpus [ Ovarial [ Vulva

Medicinska kvalitetsmatt med relevans for aktuell verksamhet:

Specifika kvalitetsindikatorer for vulvacancer saknas idag nationellt.
Vulvacancer-behandling i Sverige foljer trots detta den internationella” best
practice” principen. Matt som anger antal patienter som genomgétt MDK infor
behandling, dr runt 54 % i landet. I S6dra regionen é&r siffran densamma.

Vintetider fran diagnos till beslut om behandling och vintetid till primér
operation varierar och ligger i riket kring 48 dagar men med stora variationer.

Fsljande data kommer fran GynOp registrets Arsrapport 2014. Graferna nedan
visar priméropererade patienter med vulvacancer dédr minst en lymfkortel dr
borttagen
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Uppsala 20

Lund 35

Riket 105
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Operationstid
—_— s
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Median operationstid (min)

Vardtid
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Median vardtid efter operation (antal natter)
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I Svenska Kvalitetsregistret for Gynekologisk Cancer, delregister for Vulvacancer
finns data for onkologisk behandling samt 5-ars uppf&ljning sedan 2012. Aven
registrering av recidiv pdgér. Arbetet med patientrapporterade mal pagér via
GynOp registret. Utveckling av patientrapporterad upplevelse av virden, PROM
och PREM_ har pabdrjats men dnnu inte rutinméssigt inforts.

Relativ dverlevnad fdr vulvacancer i Sverige per FIGO stadie
(Urval: Diagnosar 2009-2013)

FIGO stadie !

I 1

1] ; 1
-

v

Ar efter diagnos
245 161 [:+] 49
] 72 53 30
74 40 18 8
18 2 1 1
Antal i risk

Uppnatt behandlingsresultat:

Sjukdomsfri 6verlevnad och Gverlevnad har sedan ett tjugotal ar visat oforindrat
resultat. Den relativa 6verlevnaden i de olika regionerna i Sverige skiljer sig inte
statistiskt frn varandra, dven om det tycks sa vid forsta anblicken. Materialet dr
inte justerat for eventuella skillnader i stadier mellan de olika regionerna (tabell

nedan)
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Behandlingskomplikationer enl Clavien Dindo (I-V), oplanerad IVA vard,
oplanerad aterinliggning, vardtider:

Behandlingskomplikationer vid vulvacancerkirurgi och inguinal lymfkortel-
utrymning férekommer ofta. Internationell statistik talar for att ca 50 % av
patienterna har sarldkningskomplikationer sdsom serom, infekterade serom, behov
av vacuumbehandling (Clavien-Dindo I-III). Detta gér att oplanerade
aterinldggningar &r vanliga och att man i vissa fall maste skjuta upp
stralbehandlingen i véntan pé sarlidkning. Oplanerad IVAvérd férekommer i
princip inte.

Deltagande i nationella och internationella vetenskapliga studier:

Forskning och utbildning skall integreras i verksamheten och kan dven fa
synergistiska effekter med urologisk verksamhet géilande t ex
lymfkortelutrymningar.

Sektionen for gynekologisk onkologi vid onkologiska kliniken deltar sténdigt i
kliniska prévningar via Nordiska séllskapet for Gynekologisk Onkologi (NSGO),
men det har hittills varit f& studier inom omrédet vulvacancer. Nationellt
huvudprévaransvar for den senaste NSGO-studien inom gynekologisk cancer var
pa SUS. Mgjligheterna att genomfora kliniska studier torde underldttas genom
nationell nivastrukturering. Samtliga patienter som tas upp pd nMDK bor
Overvigas for inklusion i tillgédngliga studier. En sddan &r Groinss VII utgdende
fran Holland, dér VO kvinnosjukvard, SUS deltar. nMDK utgor ett
utbildningstillfille och de nationella centra ansvarar for att informera 6vriga
enheter om mojligheten att delta i utbildningssyfte.

SK-kurs i vulvacancer tillsammans med gynonkologer och patologer med fokus
pa multimodal behandling planeras. Studier angdende HPV associerade vulva-
cancer planeras i samarbete med Labmedicin Skénes viruslaboratorium, som
svarar for all virusdiagnostik inom regionen. Samarbete kring HPV associerade
tumorer bidrar till generellt 6kad kompetens pd SUS. Nyligen blev SUS ett av tva
nationella centra for behandling av peniscancer. UtSver ansékan om vulvacancer
ansoker SUS dven att bli nationellt centrum for analcancer. Dessa tumortyper &r
alla associerade med HPV, vilket kan ge synergiska effekter vid diagnostik,
behandling och forskning.

Publicerade vetenskapliga arbeten inom omradet saknas Gverlag i Sverige sedan
Dr Gunnel Lindell presenterade sin avhandling fran Karolinska Institutet ar 2011.

Genomford riskanalys

Strukturella férutsittningar pa Skanes Universitetssjukhus:

SUS ér tillrdckligt stort for att kunna hantera logistik och organisation vid en
nationell nivastrukturering av behandling av vulvacancer. Onkologisk
(strlbehandling och cytostatikabehandling) och kirurgisk (bdckenkirurgi med
urologi, plastikkirurgi, kolorektal samt gynekologisk tumé&rkirurgi) kompetens
finns pé plats och dven den anestesiologi och postoperativa intensivvard som
krdvs. Modern teknisk utrustning och vilfungerande veckovis regional MDK
finns utvecklat.

Sedan 2015 finns lokal biobank for gynekologiska tum&rer med pagaende
utveckling mot regionen.
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Om SUS blir ett nationellt centrum:

*

Skapas méjligheter till en komplett gynekologisk cancerklinik i Sodra
Sverige

Kan nuvarande kliniska kompetens forbittras och erbjudas till flera
patienter

Utbildning och forskning kan samordnas, vilket torde forbéttra prognosen
for patienterna nationellt

Majligheterna att samverka med behandling av andra HPV associerade
sjukdomstillstdnd uttkas, vilket torde 6ka synergieffekter.

Liknande tekniker och apparatur kan samordnas (SLN) till ett och samma
stille

Multispecialistkompetens mdjliggor stora ingrepp som bdckenutrymning
Tidigare nationell nivéstrukturering av peniscancer pd SUS och
vulvacancer- behandling har samordningsvinster vad géller t ex
kortelutrymningar i ljumskar.

Internationellt starkt kompetenscentrum kan skapas da bade vetenskaplig
och klinisk kompetens finns pa SUS. Sarskilt avses
multispecialialitetsingrepp sdsom bickenutrymningar dér dven
strilbehandling ingar. Gott samarbete med specialisterna inom
gynekologisk tumérkirurgi, kolorektalkirurgi och urologisk kirurgi finns.
Plastikkirurgi &r integrerad i verksamheten.

Vilfungerande MDK finns men maste utdkas i omfattning

Biobank finns for gynekologisk vdvnad sedan 2015

Regional nivéstrukturering med forflyttning av annan kirurgi frdn SUS torde
vara en forutsittning for att kunna erbjuda nationell vard med adekvata
véntetider i framtiden

Operations- och anestesiavdelningen pd VO kvinnosjukvard, SUS
handldgger alla typer av gynekologisk tumdorkirurgi och kan bereda plats till
behandling av vulvacancer i ett nationellt perspektiv
Stralbehandlingsavdelningen pa SUS inrymmer all typ av apparatur for
modern stralbehandling.

Om nivastrukturering uteblir fran SUS

*

Patienter fran Stdra sjukvérdsregionen kommer att firdas lang vég till andra
sjukhus f6r behandling. Eftervarden sker fortsatt lokalt pA SUS samtidigt
som kunskap utarmas.

Tillkomst av kostnader, da patienter frin Sodra sjukvardsregionen reser till
annan plats i Sverige for behandling.

Befintlig kompetens soker sig till andra sjukhus pa grund av att man inte
lingre har komplett cancervard inom gynekologisk cancer pa SUS.

Indirekt paverkas bickenkirurgi pd SUS i den man att exenterationsingrepp
under gynekologisk diagnos opereras pé annat héll i Sverige.
Rationaliseringsvinster som man kan f& vid regionala nivéstruktureringar
kan utebli och vintetider blir lingre for dven mindre ingrepp.

Aktuell vardpersonal pa SUS (ldkare, skéterskor, underskéterskor,
operationsskoterskor) forlorar generellt i kunskap och cancervarden riskerar
att forsédmras.
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Programfoérklaring/checklista for presentation av verksamheten for
remitterande landsting/regioner

Samtliga nyupptickta eller recidivfall av vulvacancer anmils till nMDK via
remiss till aktuell koordinator enligt roterande nationellt schema fér nMDK.
Konferens via nMDK sker i princip alla drets veckor samma tid och veckodag.

Basal radiologisk diagnostik bor da ha gjorts t ex CT buk/bidcken med ljumskar,
CT thorax vid missténkta lymfkortlar i ljumskar, ultraljud av ljumskar med
eventuell punktion om tumdren infiltrerar >1mm eller missténkta
lymfkortelmetastaser ses med ultraljud. Utdver det presenteras en samlad klinisk
bedémning av patientens allméntillstdnd tillsammans med eventuell
fotodokumentation av tumdéren vid veckovisa nMDK, dir ett av de nationella
centra i Sverige har ordforandeskap och koordinerar konferensen.

Patienten fér efter nMDK, via inremitterande, en skriftlig information med en
individuell vérdplan i enlighet med nMDK:s rekommendation om fortsatt
utredning och forslag pa behandling och bokade tider for fortsatta steg i
véardprocessen. Kontaktsjukskoterska pé nationellt center koordinerar med
kontaktsjukskd&terska pd hemorten.

Aterkoppling till den remitterande enheten skall innehalla tydliga forslag pa
utredning, behandlingsuppldgg, uppfoljning och ansvarsférdelning.

Tid till start av behandling, operation eller primér stral - och
cytostatikabehandling framgér tydligt av den individuella vardplanen.

Nir patienten 7-10 dagar preoperativt skrivs in for operation pa nationellt center
gvertar nationellt centeransvaret for patienten och fullféljer 4ven eventuell
kompletterande utredning. Patient och anhdrig stannar vid behov i patient/
anhorighotell 6ver natten. Samtal med ansvarig kirurg och kontaktsjukskoterska
infor planerad kirurgi, samtal med sjukgymnast och anestesildkare om preoperativ
och postoperativ 6vervakning, smértstillning och mobilisering. Information om
mdjligheten att delta i pAgaende vetenskapliga studier, i den regionala biobanken
och det forvéntade postoperativa forloppet, rehabiliteringsplan och eventuellt
behov av hjélp i hemmet under konvalescensen.

Ett skriftligt informationsblad tilldelas patient och anhérig. Det priméra ansvaret
for beddmning och behandling av komplikationer ligger, fram tills aterremittering
skett, hos den nationella enheten. Vid erhallet PAD-svar sker aterremittering
antingen till hemortsjukhus eller om ytterligare kompletterande behandling
rekommenderas, till onkologiska kliniken SUS. Vid kirurgiskt fardigbehandlad
patient 6vergdr ansvaret till hemsjukhuset i véntan pa stralbehandling.

Strdlbehandling med eller utan cytostatikabehandling, om indicerat, paborjas 4-6
veckor postoperativt. Oftast sker detta polikliniskt med boende pa patienthotellet
for tillresta patienter, men vid behov bereds inneliggande vard pa onkologiska
kliniken. Medftljande anhdrig bereds plats pé patienthotell eller vid behov
anhorighotell under de ca fem veckor som stralbehandlingen pagar med
behandlingsuppehall pa helgdagar och da finns mgjlighet till hempermission.

Vid planering av strédlbehandling kommer patienten for ett forsta polikliniskt
forberedande besok ca 7-10 dagar fore start av stralbehandlingen, da bland annat



18

s& kallad CT-simulering genomfdrs och patienten erhéller utforlig information om
behandlingsupplidgg, akuta och sena strélbiverkningar.

Kemoterapi, om indicerat, ges polikliniskt en gdng per vecka via onkologiska
behandlingsenheten. Cytostatika som ges utan samtidig radioterapi kan ges pd
hemortslasarett enligt regionala rutiner, foregénget av diskussion pA nMDK.
Kontinuerliga kontroller och omldggningar, ibland dagligen, av strilbehandlat
omréade skots av specialutbildad och erfaren personal pa gynekologisektionens
mottagning pa onkologiska kliniken. Samtliga patienter som stralbehandlas
erbjuds remiss till sexologiskt specialutbildad sjukskéterska for information och
radgivning.

Efter avslutad radioterapi 6verrapporteras patienten till ansvarig lakare och
kontaktsjukskdterska pa hemorten av ansvarig gynonkolog och
kontaktsjukskéterska pa nationellt center. Patientens vardplan kompletteras med
uppf6ljnings- och omvardnadsinstruktioner for den forsta rehabiliteringsfasen.
Direfter sker en forsta klinisk kontroll av ansvarig gynonkolog efter ca 6 veckor
och fortsatt rehabiliteringsplan upprittas. De uppféljande kontrollerna kan
ddrefter ske pa4 hemorten med konsultation av ansvarig gyn-onkolog vid
eventuella komplikationer och efter behov. Uppf6ljning pa seneffektmottagning
gors standardiserat efter 2 &r pa onkologiska klinikens gynekologisektion.

Savil tumérkirurgisk som onkologisk verksamhet pa nationellt centrum har en
specialist tillgdnglig for konsultation per telefon &ret runt.



