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Till landstingsstyrelser/regionstyrelser och
samtliga chefer for Regionala cancercentrum
For kdnnedom:

Nétverket Landstingsdirektorer

Natverket Halso-och sjukvardsdirektorer

Remiss avseende nationell och regional nivastrukturering av
sex atgarder inom canceromradet

Regionala cancercentrums samverkansgrupp beslot, i enlighet med beslutsforslag i
rapporten Nivastrukturerad cancervard- for patienternas basta, vid sitt mote 8
februari 2016 att avge bifogad remiss till landsting/regioner. Remissen sénds efter
onskemal fran SKLs sjukvardsdelegation till landstingsstyrelser/regionstyrelser samt
chefen for respektive Regionalt cancercentrum for hantering i landstingen/regionerna
pa det séatt som beslutas av respektive region. Remissen sands ocksa till natverken
landstingsdirektorer och hélso- och sjukvardsdirektorer for kannedom.

Regionala remissvar bor efterstravas, men om det inte a&r mojligt emotses svar fran
ingaende landsting.

Remissen avser dels atgarder for nationell nivastrukturering med forslag pa antal
platser som bor vara nationella vardenheter, dels forslag till regional nivastrukturering.
Observera att remissen denna gang omfattar sex omraden dar svar pa fragorna ska ges
pa varje omrade. Dessutom ska landstingen/regionerna anmala om man onskar vara
nationell vardenhet i enlighet med bilaga.

Remissvar 6nskas senast 1 juni 2016 till:

SKL

Avd for vard och omsorg att: Gunilla Gunnarsson
118 82 Stockholm

illa Gunnarsson
Ordférande Regionala cancercentrums samverkansgrupp
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Regionala cancercentrum i samverkan
Sveriges Kommuner och Landsting

Post: 118 82 Stockholm, Besok: Hornsgatan 20
Tfn: véaxel 08-452 70 00, Fax: 08-452 70 50
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I 6verenskommelsen mellan SKL och staten har RCC i samverkan uppdraget att arbeta med
nivastrukturering pa nationell niva. De férsta arens arbete har redovisats i rapporten:
Nivdstrukturerad cancervird for patientens basta, SKI. 2013. 1 rapporten fastslas bland annat:

”Utvecklingen inom cancervarden priglas av en uttalad kunskapsutveckling. Introduktion av nya
komplexa teknologier fér diagnostik och behandling stiller krav pa samverkan i team med
foretridare for flera specialiteter. Etablering av sidana behandlingsteam dr en stor investering
som bor vara tillginglig £6r ett sd stort patientunderlag som mojligt. Den vidare utvecklingen av
virden forutsitter fortldpande utbildning av behandlingsteamen och en stark klinisk forskning.
Detta gynnas av en vardstruktur som innebdr att firre vardgivare utfér denna vard ét fler
patienter. Flera studier har ocksa visat ett samband mellan volym och kvalitet. En annan tydlig
utveckling dr patienternas 6kande krav pa delaktighet.”

Under de forsta drens arbete genomférdes en inventering av tinkbara omraden f6r
nivastrukturering. Pilotprocesser genomférdes med sakkunniguppdrag inom tre omraden
(matstrups- och 6évre magmunscancer, peniscancer, retroperitoneala sarkom) och en
arbetsordning f6r det fortsatta arbetet med nationell nivistrukturering féreslogs.
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Som modellen ovan beskriver inleds den nationella beredningsprocessen for att nivastrukturera
viss cancervird med att en medicinsk sakkunniggrupp med representanter, utsedda av respektive
RCC och forstirkt med patientféretridare, bedémer vad som dr god kvalitet och vad som bér
utforas pé vilken vardniva vid en given vardinsats.

Sakkunniggruppen bedémer vid hur méanga virdenheter en given vardinsats bor utféras med
utgangspunkt frin god kvalitet f6r patienten. Sakkunniggruppens underlag bereds sedan av en
nationell arbetsgrupp, beslut tas i samverkansgruppen t6r RCC, stims av med landstingens
tjanstemannaledningar och sjukvirdsdelegationen pa SKL och skickas sedan pé remiss till
regionerna/landstingen.

Samtidigt som remissen gar ut fir landstingen fragan om vilka som anser sig kunna utféra den
aktuella vardinsatsen med de krav och kriterier som 4r uppstillda. Mot bakgrund av remissvaren
utformar RCC i samverkan sedan en beslutsrekommendation som sjukvardshuvudminnen far ta
stallning till. De formella besluten fattas av respektive landsting eller i vissa fall sjukvardsregionen.

Utgaende fran sakkunnigforslaget om peniscancer 1 pilotprocessen har en nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgi vid peniscancer genomforts och tva nationella
vardenheter har uppdraget sedan 1 januari 2015, Skanes Universitetssjukhus, Malmé samt
Universitetssjukhuset, Orebro.

Under 2015 har sju omraden sakkunnigbedémts och remissbehandlats av huvudminnen. Baserat
pé inkomna remissvar och ansékningar om uppdrag som nationell vardenhet har RCC i
samverkan utformat en beslutsrekommendation. Beslutstekommendationen, som avser kurativt
syftande behandling, omfattar cancer i matstrupe och magsick, analcancer, vulvacancer, isolerad
hyperterm perfusion och cytoreduktiv kirurgi med intraperitoneal kemoterapi f6r behandling av
cancer i bukhinnan.

Denna rekommendation har i januari 2016 férankrats i LD- och HSD-nitverken samt i
Sjukvardsdelegationen pa SKL. Rekommendationen kommer att limnas till huvudmannen i
februari f6r beslut under varen 2016. Driftstart planeras till januari 2017.

RCC i samverkan har f6r nirvarande bordlagt frigan om rekommendation avseende sarkom i
avvaktan pa ytterligare fértydliganden avseende verksamhetsinnehall £6r regionala respektive
nationella vardenheter.

Sakkunnigarbete

RCC i samverkan har fortsatt arbetet utifrin den beskrivna arbetsordningen. En fortsatt
inventering av aktuella omraden har genomférts. Sju sakkunniggrupper tillsattes under 2015
avseende foljande omraden: magsickscancer, lever-gallvigscancer, bukspottkdrtelcancer,
retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer, dggstockscancer, njurcancer samt
cystektomi vid urinblasecancer. Uppdragen avser kurativt syftande behandling.

I samtliga remissvar och ansékningar om nationell vardenhet f6r matstrupscancer har den nira
kopplingen mellan kirurgisk behandling av matstrups- och magsickscancer poingterats.
Sakkunnigutlatandet avseende magsickscancer har dven poangterat detta. RCC i samverkan har
dirfor inkluderat magsickscancer i beslutsrekommendationen f6r matstrupscancer, dir
sakkunnigutlitandet avseende magsickscancer finns bilagt.



iy,

N

%

W17, REGIONALA REMISS NIVASTRUKTURERING CANCER
_ CANCERCENTRUM 2016-02-09
s T SAMUVERKAN

Denna remiss omfattar ddirmed behandling med botande syfte vid f6ljande sex omréiden:
1. Lever- och gallvigscancer

. Bukspottkoértelcancer
. Retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer

2
3
4. Aggstockscancer
5. Njurcancer

6

. Cystektomi vid urinblasecancer

Sakkunniggrupperna har i oktober 2015 limnat utlatande till RCC i samverkan. Dessa finns 1

sin helhet att tillga pa http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-

uppdrag/nivastrukturering

Sakkunniggruppernas utlatande féljer en given mall i syfte att belysa hela vardprocessen och
beakta viktiga omraden av betydelse liksom tinkbara konsekvenser av genomférd
nivastrukturering. Sakkunniggrupperna ska endast foresla antalet nationella vardenheter, inte
var dessa ska lokaliseras.

I samtliga sakkunniggrupper har ingatt patientforetridare. Patientorganisationerna inom
canceromradet har samfillt och tydligt markerat att engangsatgirder vid ovanliga diagnoser
bér koncentreras till fa utférare och vid sadana atgirder har geografiskt avstand liten
betydelse.

Efter beredning i den nationella arbetsgruppen har RCC i1 samverkan bedomt
sakkunnigutlatandena och formulerat nedanstiende remissférslag. I nagra fall har RCC i
samverkan dndrat sakkunniggruppens forslag, frimst avseende antal nationella vardenheter.

I remissforslaget foreslas 1 flera fall att en fullstindig regional nivastrukturering genomfors sa
att aktuell verksamhet koncentreras till ett sjukhus per sjukvardsregion. Anledningen ir att
det inom flera omraden finns en stor spridning av hogspecialiserad viard med sma volymer
per sjukhus.

Fragan om regional nivastrukturering ska ses som en rekommendation till
huvudminnen och dessa delar omfattas inte av ans6kningsférfarande som vid férslag
om nationella virdenheter.

Efter information till och med st6d av nitverken for hilso- och sjukvirdsdirektorer och
landstingsdirektérer samt SKLs sjukvardsdelegation beslutade Regionala cancercentrum i
samverkan vid sitt sammantride 2016-02-08 att avge denna remiss.

Remissen har utformats med avsikt att ge landsting/regioner utrymme att avge ett
resonerande svar, som speglar forutsittningarna i respektive sjukvardsregion och inte enbart
innehaller acceptans/avslag pa remissens forslag.

Denna remiss omfattar sex olika omriden. Remissvar maste formuleras for vart och ett av
dessa omraden i enlighet med anvisningar i denna remiss, se del 2.

I remissen ingar dven mojlighet for regioner/landsting att anséka om ett uppdrag som
nationell vardenhet. Denna ansokan ska folja en given mall, se bilaga.


http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/nivastrukturering/
http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/nivastrukturering/
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Mer information och fragor
Stefan Rydén, nationella arbetsgruppens ordférande | stefan.ryden@skane.se
Gunilla Gunnarsson, ordférande i RCC i samverkan | gunilla.gunnarsson@skl.se

Del 1 — Remissforslag

1. Remissforslag — Lever- och gallvagscancer, kirurgisk
behandling

Det utfors 800-900 leverkirurgiska ingrepp per ar 1 Sverige vilket innebér mer an 100
ingrepp/levercentrum idag. Metastaskirurgi har 6kat med 43 % sedan 2009 och en
ytterligare 6kning dr att forvinta eftersom incidensen av kolorektal cancer 6kar.
Forbittrad onkologisk behandling gor att fler patienter med primirt inoperabel sjukdom
kan bli aktuella for leverkirurgi. Andelen patienter som behandlas kurativt har 6kat fran
30 % under perioden 2009-2013 till 34 % under 2014. Antal leverresektioner som
registrerats under 2009-2014 var 4765, i genomsnitt 794 resektioner/ar med 6kande
frekvens till 960 resektioner 2014.

Det kirurgiska omhindertagandet av patienter med cancersjukdomar inom lever och
gallvigar har 1 dagsliget en nistan komplett regional nivastrukturering. Trots patagligt
Okade volymer av fr a metastaskirurgin sa har den regionala nivastruktureringen i stort
sett bibehillits.

Idag finns sex viletablerade regionala leverkirurgiska centra med i princip samtliga
behandlingsalternativ férutom levertransplantation tillgingliga. Utéver dessa regionala
centra finns det tre andra sjukhus som bedriver viss leverkirurgisk verksamhet. I den
norra regionen bedrivs viss leverkirurgi vid Sunderbyns sjukhus, i den sydéstra regionen
vid Kalmar linssjukhus och i Uppsala-Orebroregionen vid Orebro Universitetssjukhus.
Ablativ behandling bedrivs, med undantag f6r Kalmar linssjukhus, inte utanfér de
regionala levercentra.

Utredning och eftervard av patienter med cancersjukdomar i lever och gallvigar bedrivs
vid flertalet lins- eller linsdelssjukhus.

Alla patienter med levertumérer bér bedémas pa multidisciplinir konferens (MDK) med
leverkirurgisk kompetens, och i vissa fall av levercancer beh6vs transplantationskirurgisk
bedémning. Levertransplantationsverksamheten dr koncentrerad till Stockholm och
Goteborg.

Det har skett en tydlig nationell samling med de sex regionala levercentra med
omfattande gemensamt utvecklingsarbete. Detta har i sin tur resulterat i framtagande av
ett nationellt kvalitetsregister samt nationella vardprogram inom primar levercancer,
kolorektala levermetastaser och gallvagscancer.
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Sakkunnigeruppen har virderat behovet av regional och nationell koncentration av
leverkirurgisk verksamhet och anser att det mot bakgrund av de redovisade
vardvolymerna finns goda skal att foresla att leverkirurgisk verksamhet koncentreras till
ett centrum per region.

Gruppen betonar vikten av att MDK med leverkirurgisk kompetens ska kunna erbjudas
vid ett centrum per region.

Gruppen anser ocksa att det finns stora férdelar med koncentration av den ablativa
leverkirurgin och att sidan verksamhet bor bedrivas inom ramen f6r de regionala centra
med leverkirurgisk MDK infér behandlingsbeslut. Samma resonemang giller ocksa for
tumorbehandlingar via interventionella radiologiska tekniker (t ex TACE).

Patienter med perihilir (vid gallgangens intrade i levern) gallgangscancer sirskiljer sig
genom sin relativa sillsynthet och komplexitet 1 utredning, behandling och postoperativ
vard. Endast 17 patienter per dr genomgar idag kurativt syftande kirurgi f6r denna
sjukdom och denna vard bor dirfor koncentreras till farre enheter. Sakkunniggruppen ar
enig om att nivastrukturering till tvd nationella vardenheter sannolikt skulle vara till godo
for den medicinska kvaliteten och underlitta mojligheterna till forskning och utveckling
tor patienter med denna mycket komplicerade tumérsjukdom.

Det finns ocksa goda skal att vidareutveckla processen for nationella konferenser for
vissa sillsynta och komplicerade tumérsjukdomar t.ex. perihilira tumérer och avancerad
gallblasecancer.

Remissforslag
Med stéd av en enig sakkunniggrupp foreslar RCC i samverkan att:

* Kirurgisk behandling av perihilira gallvigstumoérer utfors vid tva nationella
vardenheter i landet.

* Verksamheten vid de nationella vardenheterna ska utformas med stéd av
sakkunniggruppens forslag.

* Opvrig lever- och gallkirurgisk verksamhet utférs vid sex vardenheter i
landet, en i varje sjukvardsregion.

* Regional MDK inrittas i varje sjukvardsregion

* Nationell MDK inrittas for vissa sillsynta och komplicerade
tumorsjukdomar t.ex. perihildra tumoérer och avancerad gallbldsecancer.
Ansvaret for att inrdtta nationell MDK liggs pa de nationella
vardenheterna.
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* Den regionala samordningen av den leverkirurgiska verksamheten
utvirderas efter tva ar med stillningstagande till behov av ytterligare
koncentration.

2. Remissforslag - Pankreas- och Periampullar cancer,
kurativt syftande kirurgisk behandling

Cirka 1200 personer drabbas varje ar i Sverige av cancer i pankreas (bukspottkorteln).

Sjukdomen har vid diagnos hos 60 % av patienterna en utbredning som omdjliggdr
torsok till radikaloperation, dvs. metastasering eller avancerad lokal vixt.

120 % av fallen finns en lokaliserad tumér i bukspottkorteln som gir att primédroperera
bort (primirresekabel) och 1 ytterligare ca 20 % finns en lokaliserad tumor med avancerat
engagemang av de stora bukkirlen till och fran organen i bukhalan.

Den senare gruppen beniamns lokalt avancerad pankreascancer, LAPC som kan indelas i
tre olika grupper:

e Grinsresekabel LAPC som bor erbjudas ett kurativt syftande
resektionsforsok med eller utan neoadjuvant behandling

e Teknisk resekabel LAPC som idag endast bor erbjudas potentiellt kurativt
syftande behandling och resektion inom ramen foér strukturerade
studieprotokoll

e Teknisk icke-resekabel LAPC vilka ska erbjudas palliativ behandling.

Nationella data talar for att andelen patienter med grinsresekabel LAPC som erbjuds
kurativt syftande behandling och opereras dr for lag och ojamlikt férdelad i landet.
Potentiellt skulle dubbelt sa manga patienter mot idag kunna erbjudas behandling arligen
vilket innebér 30-40 totalt i riket per ar.

Utover dessa har for nirvarande inga patienter med tekniskt resekabel LAPC (dvs. som
kriver artirresektion) erbjudits kurativt syftande behandling vilket kan anses vara
motiverat i utvalda fall och under strukturerade former.

Till ovanstiende patientgrupp tillkommer ca 300 fall med tumoér i det periampulldra
omradet, dvs dir gallgangen mynnar i tolvfingertarmen. De periampullira tumérerna
skiljs som regel inte kliniskt fran pankreascancer preoperativt varfor de erhaller likartad
utredning och behandling.

2014 utfordes 374 (90 %) kurativt syftande operationer vid 7 universitetssjukhus,
(9 - 104 op/sjukhus), varav 4 sjukhus opererade LAPC

42 (10 %) kurativt syftande operationer (ej LAPC) utférdes vid 7 linssjukhus

Av dessa utférde 2 sjukhus 19 resp13 op, 6vriga 5 sjukhus utférde 1-3 op.
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Sakkunniggruppen har virderat behovet av regional och nationell koncentration av
kurativt syftande kirurgi vid pankreas-/periampullir cancer och anser att det mot
ovanstaende bakgrund finns skil att inom vissa regioner se 6éver hur
pankreascancerkirurgin dr nivastrukturerad.

Antalet vardgivare som ska genomfoéra kurativt syftande kirurgi av LAPC foreslas reduceras
till tva nationella vardenheter i landet. Sammanfattningsvis anser sakkunniggruppen att de
tva nationella enheterna ska utfora foéljande delar av processen:

1. 1 samverkan ansvara fér en nationell MDK och delta vid behandlings-
rekommendation infér kurativt syftande terapi samt infor stillningstagande till
resektion.

2. Sekundirgranskning av all radiologi och féredragning av denna pa nationell MDK.

3. Aterrapportering av alla explorerade fall och i férekommande fall patologi-
bedémning.

4. Ansvara och samverka i utarbetandet av nationella LAPC-protokoll f6r radiologi,
neoadjuvant behandling samt patologi.

5. Ansvara och samverka i utvecklandet av strukturerade LLAPC-protokoll samt i
forskning, biobanking och utveckling av nya behandlingskoncept. Registrering i
ovrigt sker i det nationella kvalitetsregistret.

6. Ansvara for att etablera nordisk och internationell samverkan dir detta dr mojligt.

Remissforslag
Med st6d av en enig sakkunniggrupp foreslair RCC i samverkan att:
* Kurativt syftande kirurgi vid LAPC utf6rs vid tva nationella vardenheter i

landet.

*  Verksamheten vid de nationella vardenheterna ska utformas med stdéd av
sakkunniggruppens forslag.

* Nationell MDK inrittas for denna verksamhet. Ansvaret for att inritta
nationell MDK liggs pa de nationella vardenheterna.

Ovrig kurativt syftande kirurgi vid pankreas-/periampullir cancer utfors
vid sex virdenheter i landet, en i varje sjukvardsregion.

* Regional MDK inrittas i varje sjukvardsregion.

* Den regionala samordningen av den pankreaskirurgiska verksamheten
utvirderas efter tva ar med stéillningstagande till behov av ytterligare
koncentration.
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3. Remissforslag — Retroperitoneal lymfkortelutrymning vid
testikelcancer

Av de cirka 340 patienter som arligen diagnosticeras med testikelcancer finns det f6r 35-
40 patienter indikation for retroperitoneal lymfkortelutrymning, RPLND. Den absolut
dominerande indikationen ér borttagande av restttumor efter genomgéingen
cytostatikabehandling for spritt testikulirt non-seminom, men operationen utfors i
enstaka fall i diagnostiskt syfte vid savil seminom och non-seminom, som vid primért
extragonadal sjukdom.

RPLND efter cytostatikabehandling ér ett kirurgiskt komplicerat ingrepp och kraver en
mycket hog kirurgisk kompetens inkluderande tillgang till hégspecialiserad kompetens
inom ett antal kirurgiska specialiteter utéver urologi, sisom karlkirurgi, thorax-och
tarmkirurgi.

Idag utférs RPLND pa samtliga regionsjukhus, och antalet ingrepp per enhet varierar
mellan 1-2 och 10-15/4r. Registrering i kvalitetsregister ar ofullstindig och vatierar mellan
sjukhusen.

En nationell multiprofessionell medicinsk sakkunniggrupp har virderat behovet av
nationell koncentration av RPLND vid testikelcancer. Gruppens gemensamma
bedémning ir att:

1. Retroperitoneal lymfkértelutrymning vid testikelcancer kriver en optimal
kirurgisk handliggning i nira dialog med behandlande onkolog.

2. Det tinns behov av en nationell multidisciplindr konferens (MDK) for att
diskutera patienter som ar aktuella f6r RPLND

3. De sjukhus dir behandlingen utfors ska ha ansvar f6r denna nationella konferens.

4. Antalet vardgivare som genomfér RPLND rekommenderas bli 3 enheter i landet
mot bakgrund av det relativt laga antal ingrepp som utfors arligen.

Remissforslag

Med utgangspunkt frin sakkunniggruppens utlitande samt mot bakgrund av den laga
volymen foreslair RCC i1 samverkan att:

* Retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer utfors vid tva
nationella vardenheter i landet.

* Skirpningen av sakkunniggruppens férslag motiveras av att varje enhet
boér utféra ca 20 operationer arligen.
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*  Verksamheten vid de nationella vardenheterna ska utformas med stéd av
sakkunniggruppens férslag.

* Nationell MDK inrittas for denna verksamhet. Ansvaret for att inritta
nationell MDK liggs pa de nationella virdenheterna.

4. Remissforslag — Aggstockscancer

Ovarial- eller snarare Ovarial-/Tubat-/Peritonealcancer drabbar arligen ca 750 kvinnor i
Sverige.

Primir behandling vid ovarialcancer ér kirurgi bade for diagnostiskt syfte och behandling.
Makroskopisk radikalitet 4r den faktor som dr starkast associerad till patientens
overlevnad. Noggrann preoperativ utredning samt modern anestesiologisk och kirurgisk
teknik har under de senaste decennierna minskat operationsdodligheten.
Tumorreduktion bor utféras med makroskopisk tumorfrihet som mal och ofta krivs
omfattande kirurgi. Den primira operationen vid avancerad ovarialcancer kan darfor vara
en, ur kirurgiskt teknisk synvinkel, mycket krivande operation som bor utforas av ett
erfaret gynekologiskt tumérkirurgiskt team didr man beharskar den kirurgiska tekniken
och har erfarenhet, uthallighet, kompetenta kirurgpartner och kringpersonal for att
hantera dessa operationer och ibland komplicerade postoperativa forlopp.

Kvinnoklinikerna inom respektive region bedriver diagnostik och primir utredning av
ovarialcancer och remitterar i skiftande grad patienter med nyupptickt ovarialcancer till
ett regionalt hogspecialiserat centrum for gynekologisk cancerviard (HGC) f6r bedomning
och behandling. Primirkirurgi av preoperativt kind avancerad ovarialcancer har de
senaste aren blivit mer regionalt nivastrukturerad till universitetssjukhusens
kvinnokliniker. Den adjuvanta cytostatikabehandlingen planeras och ordineras fran de
gyn-onkologiska klinikerna vid universitetssjukhusen dar den dven kan ges eller alternativt
kan ges vid linssjukhus av cytostatikaenheter med nira knutna gynekologer som dven
skoter kontrollerna efter behandling.

I nulaget utfor fyra sjukhus 1 landet 100 eller fler operationer per ar, vilket motsvarar 54
% av det totala antalet operationer. Sexton sjukhus utfor 10 till 100 operationer per ar
motsvarande 37 %, 24 sjukhus utfor firre dn 10 operationer per ar vilket utgér 9 % av
alla ovarialcanceroperationer.

Flera studier visar pa kontinuerliga forbittringar vid hégre volymer. Det ér ca 700-750
ovarialcancerpatienter per ar som skall utredas och behandlas. D4 dven misstinkta
ovarialcancerfall som sedermera visar sig vara benigna bor handliggas av HGC
tillkommer ca 200 patienter samt 25-50 patienter som ir i behov av recidivkirurgi och
palliativ kirurgi.

En nationell nivastrukturering av ovarialcancervarden till minst 5 och hégst 6
hogspecialiserade gynekologiska centra (HGC) anses av de sakkunniga vara befogad. De
delar av patientprocessen som sakkunniggruppen anser ar aktuella for nivastrukturering
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ar all primér behandling (kirurgi och neoadjuvant cytostatika behandling med f6rdr6jd
primirkirurgi) samt behandling vid progress eller recidiv av sjukdomen.

Sakkunniggruppen anser att foljande resurser och verksamhetsinnehall ska finnas vid ett
HGC:

1. Gynekologiska tumorkirurger och gyn-onkologer, urolog, kolorektal- och 6vre GI
kirurg samt karlkirurg.

2. Kontaktsjukskoterska, kurator, dietist, sjukgymnast eller motsvarande med bland
annat kunskap kring lymfterapi, regional och/eller nationell multidisciplinir
terapikonferens (regional MDK eller nationell MDK). Radiolog, patolog med
sirskild kompetens/intresse for gyn cancer

3. HGC deltar aktivt i forskning- och utvecklingsprojekt nationellt och
internationellt samt de nationella kvalitetsregistren. Klinisk forsknings-
/utvecklings-/ prévnings-enhet samt akademisk miljo.

4. HGC tar hand om recidivbehandling och ger rid/ger palliativ vard
(individualiserad kirurgi och medicinsk onkologisk eller annan hégspecialiserad
behandling efter rekommendation frin regional MDK/nationell MDK).

5. HGC tar hand om den initiala uppfoljningen av behandlade
ovarialcancerpatienter, direfter decentraliseras kontroller till 6ppen gynekologisk
specialistvard eller till kvinnoklinik nira hemorten. I studier kan det krivas

sarskild uppfoljning.
6. HGC ansvarar for regionala och nationella utbildningsinsatser f6r sjukvard och
patientfOreningar.
Remissforslag

Med utgangspunkt frin sakkunniggruppens utlitande foreslir RCC i samverkan att:

* All kurativt syftande kirurgisk behandling av ovarialcancer utférs vid sex
hégspecialiserade gynekologiska vardenheter i landet, en i varje
sjukvardsregion.

* Verksamheten vid de regionala vardenheterna ska utformas med stéd av
sakkunniggruppens férslag.

* Regional MDK inrittas i varje sjukvardsregion.

* Den regionala samordningen av ovarialcancervarden utvirderas efter tva ar
med stillningstagande till behov av ytterligare koncentration.

5. Remissforslag — Njurcancer, kirurgisk behandling

Njurcancer ir en sjukdom som drabbar cirka 1000 personer arligen och utgdr den tionde
vanligaste cancersjukdomen i Sverige.

10
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Den vanligaste och enda kurativa behandlingen ar kirurgi med avlidgsnande av all
tumorvivnad. Njurcancerkirurgi kan utféras med 6ppen operationsteknik eller med
laparoskopisk teknik som kan vara ”traditionell” eller robotassisterad. Vid dessa
behandlingar (tekniker) kan hela njuren tas bort (nefrektomi) eller enbart tumoérdelen av
njuren (partiell nefrektomi).

En speciell subgrupp dr patienter med arftlig njurtumorsjukdom. Denna grupp utgor ca 2
procent av all nyupptickt njurcancer. Dessa patienter ar medlemmar av familjer med
anlag och risk for att utveckla bland annat njurcancer. Dessa individer/familjer ar
ovanliga men bor behandlas med sirskilda beaktanden och f6ljas livet ut. Vanligt ar att
dessa patienter far multipla tumorer 1 bagge njurarna varfér njurparenkymbevarande
kirurgi/njurparenkymbevarande behandling dr aktuella. Handliggning av denna ovanliga
patientgrupp kriver ett nira samarbete med andra specialister, exempelvis genetiker,
neurologer, 6gonlikare, med speciellt kunskap om dessa drftliga tillstind som inte enbart
drabbar njurarna.

Arligen opereras ca 850 patienter i Sverige. Den kirurgiska behandlingen borjar lingsamt
koncentreras till firre opererande enheter i Sverige. En hégre andel operationer utférda
vid kompetenscentra leder till att modern behandling till exempel njursparande kirurgi,
laparoskopi och robotassisterad teknik infors 1 hogre omfattning. Antalet sjukhus dar
patienter med njurcancer opereras har reducerats fran 51 sjukhus 2010 till 42 sjukhus
2014.

2013 utférdes 824 njurcanceroperationer vid 42 sjukhus 1 landet. Vid 7 universitetssjukhus
utfordes 359 operationer (44 %), 29 — 75 operationer per sjukhus. Resterande 465
operationer utférdes vid 35 sjukhus, 1 — 39 operationer per sjukhus. Av dessa utférde 7
sjukhus > 20 operationer, 14 sjukhus 10 — 20 operationer och 14 sjukhus < 10
operationer.

I de flesta regioner har regional nivastrukturering skett helt eller delvis for patienter med
mer avancerade tumorer. Under 2014 opererades 43 patienter (70 %) med njurcancer och
tromb upp i vena cava/6vervixt vid hégvolymssjukhus(minst 50 operationer pet

ar) /universitetssjukhus, medan 18 patienter (30 %) opererades vid sjukhus med mindre
operationsvolymer.

Sakkunniggruppen bedémer att nationell nivastrukturering for kirurgin av patienter med
njurcancer inte dr motiverad. Motiveringen for detta ér att en tillrackligt stor volym for
njurcancerkirurgin finns inom alla regioner.

Sakkunnigeruppen ser ett tydligt behov av en regional nivastrukturering. Fér patienterna
ar det av stor betydelse att alla tekniker bor finnas vid ett sjukhus for att patienterna skall
fa en nyanserad behandlingsrekommendation. Dirfér gor sakkunniggruppen
bedémningen att den operativa verksamheten bor vara dimensionerad till minst 50
njurcanceroperationer arligen vid ett sjukhus.

11
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Foreslagen volym for att bedriva njurcancerkirurgi baseras pa en tillricklig volym av de
olika teknikerna, minst tva njurcancer-operatorer, moéjliggéra kontinuerlig utbildning,
operativ aktivitet under hela aret, och att klinisk forskning pagar. Den evidens-baserade
publicerade litteraturen om njurcancerkirurgi och volymer for sjukhus respektive urolog-
kirurger visar en tydlig bild dar det framgar att hogvolymssjukhus erbjuder den sikraste
behandlingen med firre komplikationer och mindre operativ mortalitet.

For patienter med arftlig njurcancer finns ett behov av nationella kompetenscentra
tillsammans med andra specialiteter. Dessa kompetenscentra bor finnas vid 2 sjukhus 1
landet. Dessa patienter/familjer behover ett multidisciplinirt team. I vatje region foreslds
att en enhet har regelbundna MDK med nationella centra.

Vad giller forslaget fran sakkunniggruppen angaende nationella kompetenscentra for
arftlig njurcancer har RCC i1 samverkan bordlagt det f6r ytterligare beredning.

Remissforslag
Med utgangspunkt frin sakkunniggruppens utlatande foreslar RCC i samverkan att:

* Kirurgisk behandling av njurcancer med avancerade tumdérer sisom tromb
i vena cava och/eller 6vervixt pa intilliggande organ utfors vid sex
vardenheter i landet, en i varje sjukvardsregion.

* Al 6vrig kirurgisk behandling av njurcancer utférs vid virdenheter som
utfér minst 50 operationer per ar.

* Regional MDK inrittas i varje sjukvardsregion.

* Den regionala samordningen av njurcancerkirurgin utvirderas efter tva ar
med stillningstagande till behov av ytterligare koncentration.

6. Remissforslag — Urinblasecancer, cystektomi

Cirka 2400 patienter drabbas varje ar av urinblasecancer i Sverige. Den alders-
standardiserade incidensen av sjukdomen har 6kat nagot.

For den aggressiva gruppen (ca 25 % )foreligger idag tva olika behandlingsformer,
antingen radikal kirurgi, med borttagande av urinblasan (radikal cystektomi), eller
stralbehandling. Det finns idag inga studier som med sakerhet kan identifiera vilken av
dessa metoder som har bist resultat men det finns vetenskap som talar for att kirurgi
mojligen medfdr en 6verlevnadsvinst och kirurgi rekommenderas ddrfér som forstahands
behandling enligt europeiska riktlinjer.

12
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Cytostatikabehandling innan operation ger en 6verlevnadsvinst pa 5-10 % och ingar
ocksa i den primara behandlingen av denna patientgrupp. Det foreligger ett successivt
okat anvindande av denna sa kallade neoadjuvanta kemoterapi.

Arligen utfors cirka 440 cystektomier med diagnosen urinblisecancer i Sverige. I samband
med att urinbldsan opereras bort utfors en omfattande rekonstruktion for att aterstilla
urinkanalen.

I nuldget utférs dessa operationer vid ca 20 sjukhus i landet och antalet operationer per
sjukhus vatierar mellan firre dn 10 il ca 90/4ar.

Regional koncentration dr genomford i tre sjukvardsregioner: Norra-, Vistra-och
Stockholm-Gotland. I norra och vistra regionerna opereras vid tva sjukhus.

Under perioden 2012 - 2014 utférde 7 universitetssjukhus ca 70 % av alla operationer
medan 16 sjukhus opererade ca 30 % av alla operationer. Av dessa 16 sjukhus utférde tva
sjukhus fler 4n 10 operationer/dr medan 14 sjukhus utférde 1 — 7 operationer/it.
Processen med en 6kad regional nivastrukturering dr redan paboérjad didr man nationellt,
den senaste femarsperioden, har reducerat antalet cystektomerande sjukhus frian cirka 36
enheter till 21.

Verksamheten kring cystektomier innehaller ett flertal samverkande komponenter mellan
olika specialiteter och yrkeskategorier i ett flertal steg. Pa grund av detta behdvs en
organisation och struktur kring denna patientgrupp som sannolikt inte kan uppnas med
sma operationsvolymer. Trots detta faktum férordar sakkunniggruppen inte en nationell
nivastrukturering av dessa patienter, da antalet patienter bedoms utgor en tillricklig
volym fOr att kunna skotas pa ett kvalitativt bra sitt pa regional niva.

For en hogkvalificerad vard for patienter som behéver genomga cystektomi med
urinavledning krivs ett kompetent team som bestér av urolog, onkolog, patolog, radiolog,
anestesiolog, stomiterapeut, sjukgymnast, kontaktsjukskoterska, kurator och dietist.

Ansvarigt urologteam skall ha erfarenhet av tumorkirurgi 1 lilla bickenet. Ansvarig
radiolog for verksamheten (ronder, DT/MR metoder) bor vara specialist med intresse for
och erfarenhet inom urologisk/uro-onkologisk radiologi och ansvarig onkolog bor vara
specialist med inriktning f6r uro-onkologisk sjukdom.

Fortl6pande tillgdnglighet till MDK skall vara ett krav f6r den opererande enheten.

Remissforslag
Med utgangspunkt fran sakkunniggruppens utlatande foreslair RCC i samverkan att:

* Kirurgisk behandling med cystektomi vid avancerad urinblidsecancer utfors
vid sex vardenheter i landet, en i varje sjukvardsregion.

* Regional MDK inrittas i varje sjukvardsregion.
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* Den regionala samordningen av njurcancerkirurgin utvirderas efter tva ar
med stillningstagande till behov av ytterligare koncentration.

Del 2 — Utformning av remissvar

Regionala cancercentrum i samverkan 6nskar huvudminnens synpunkter senast den 1
juni 2016. Sammanlagt omfattar remissen sex olika omraden och forslag. Remissvaren
maste behandla varje omrade for sig och for varje omrade 6nskas svar pa
nedanstaende frigor. Om moijligt dr det en fordel om landsting/regioner inom en
sjukvardsregion avger ett gemensamt svar. I annat fall emotses svar fran varje
landsting/region. Frigorna 1-7 avser forslagen gillande nationell nivédstrukturering (viss
gallviagscancer, viss bukspottkortelcancer, retroperitoneal lymfkortelutrymning vid
testikelcancer). Fraga 8 avser forslagen till regional nivastrukturering (viss levercancer,
viss bukspottkortelcancer, ovarialcancer, njurcancer, cystektomi vid urinbldsecancer).

1. Stédjer ni forslaget avseende antal nationella vardenheter? Om sa ér fallet, avser
sjukvardsregionens ingaende landsting att remittera patienter till aktuell
vardenhet?

Om ni ej stodjer forslaget, motivera svaret.

2. Har ndgon av sjukvardshuvudminnen i regionen intresse att ata sig ett nationellt
vardansvar inom omradet? Om sd ar fallet, avser sjukvardsregionens ingaende
landsting att remittera patienter till aktuell virdenhet?

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

och motivera svaret.

4. Om ni vill ta ett nationellt vardansvar ska ansokan enligt bilagd mall inlimnas
samtidigt med remissvaret, bilaga 1. En ansokan krivs for varje foreslaget

omrade.
5. Vilka konsekvenser blir det for huvudmannens vardverksamheter 1

sjukvardsregionen om det nationella varduppdraget liggs inom en annan
sjukvardsregion?

14
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6. Hur avser ni att halla ihop 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?

7. Vilka praktiska konsekvenser f6r patienter och nirstaende ser ni av en nationell
koncentration av den aktuella virdinsatsen?

8. Stodjer ni de ovan beskrivna forslagen om regional nivastrukturering( viss
levercancer, viss bukspottkortelcancer, ovarialcancer, njurcancer, cystektomi vid
urinblasecancer)? Om sa ar fallet, avser sjukvardsregionens ingaende landsting att
remittera patienter till aktuell vardenheter?

Om ni ¢j stodjer forslaget, motivera svaret.
Observera att f6r rekommendationer om regional nivastrukturering ska
ans6kan inte inlimnas.

Bilaga

1. Mall £6r ansokan om nationellt centrum/nationell virdenhet inom cancervirden.
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Nationell nivastrukturering inom cancervarden innebar att atgirder ska genomforas pa
firre 4n sex vardenheter i landet. RCC i samverkan féreslir omraden som kan vara
aktuella for nivastrukturering och remissunderlag bereds av sirskilda sakkunniggrupper. 1
samband med remissforfarandet kan regioner och landsting anséka om ett uppdrag som
nationellt centrum. Denna ansokan utgor underlaget f6r bedomning av vilka virdenheter
som foreslds for nationellt uppdrag.

Ans6kan ska f6lja nedanstiende mall och beskriva savil hittillsvarande verksamhet som
hur man planerar f6r en utékad verksamhet. Beskrivningen ska omfatta hela
vardprocessen ur ett patientperspektiv, dvs. omfatta forloppet savil fore som efter
den del som dr aktuell f6r nationell nivastrukturering. Beskrivningen ska bl.a. omfatta:
samverkan med andra vardgivare, samverkan med patient/nirstaende-foretridare,
utbildning, kompetensforsorjning samt forskningsaktivitet.

Efter rekommendation av RCC i samverkan tas sedan beslut om nationell vardenhet av
regioner/landsting.

1. Beskrivning av verksamhet/er som anstékan omfattar.
Hir preciseras vilka typer av medicinska dtgirder som ansékan omfattar och hur dessa
atgirder relateras till patientens Ovriga process. Hir ska ocksa anges vilka vardgivare som
forutsitts varda patienten fore och i efterforloppet. I detta avsnitt ska ocksa beskrivas
vem som ska handligga komplikationer samt hur och var uppfoljning ska ske.

2. Nuvarande vardvolym samt planerad utdkad volym.

Hir preciseras vardvolymen under de senaste tre aren samt upptagningsomrade och
remissvigar for aktuell verksamhet samt hur denna har utvecklats. Hir anges dven den
tilltinkta planeringen som utg6r underlag f6r framtida verksamhet som nationell
vardenhet.

3. Nuvarande struktur samt planerade férandringar vid ett utokat
uppdrag.

Hir preciseras nuvarande resurser for aktuell verksamhet samt hur dessa forvintas att
utvecklas vid framtida verksamhet som nationell virdenhet.

] Fysiska resurser: lokaltillgang f6r mottagning, vardplatser, patienthotell,
operationskapacitet, teknisk utrustning, bild- och funktionsdiagnostik, patologi,
utrustning f6r multidisciplindr konferens mm.

] Personalresurser: Bemanning, kompetenser och kompetensniva inom olika
professioner och specialiteter, utbildning, kompetensutveckling mm. Beskrivningen ska
omfatta tillginglic kompetens/bemanning 24/7/365 dvs. inkl. nattetid, helger och
semesterperioder.
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4. Nuvarande process samt planerade forandringar vid ett utdkat
uppdrag.

Hir preciseras nuvarande vardprocess samt planerade forandringar infér en framtida
verksamhet som nationell vardenhet.

[ Oversiktlig beskrivning av hela vardprocessen ur ett patientperspektiv frin forsta
kontakt p.g.a. sjukdomsmisstanke till uppfoljning och palliativ vard.

) Detaljerad beskrivning av den del av vardprocessen som omfattas av det nationella
uppdraget med sirskild uppmairksamhet pa:
o Remitteringsrutiner

o Samverkan med remitterande enheter dir det bla ska framga vem som har ansvar for
uppféljning

o Samverkan med Ovriga nationella vardenheter

o Kontaktsjukskoterskans roll

o Aktiva 6verlimningar

o Arbetsfordelning mellan remitterande verksamheter och nationell vardenhet
o Multidisciplinir konferensverksamhet inkl. anmalningsrutiner till MDK

o Kommunikation med remittenter

o Patient/nirstadendeinformation inkl. webbaserad information

o Individuell vardplan

o Rutiner f6r handligegning av komplikationer, savil tidiga (under vardtiden) som sena
(efter avslutad vardepisod)

o Rutiner for arbete med patientsakerhet
o Rutiner vid 4terfall
o Registrering i kvalitetsregister omfattande rutiner och ansvar for registrering under hela

processen (d.v.s. samtliga blanketter).

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

5. Nuvarande resultat samt planerade foérandringar vid ett utokat
uppdrag.

Hir preciseras nuvarande vardresultat samt hur dessa utvecklats 6ver tid. Hir anges dven
tilltinkta behov av férindringar infér en framtida verksamhet som nationell vardenhet.

) Rutiner for resultatredovisning, kallor.
] Tackningsgrad i kvalitetsregister.
1) Utveckling av tillginglighet och ledtider.
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[ Medicinska kvalitetsmatt med relevans f6r aktuell verksamhet.
o Uppnatt behandlingsresultat: Radikalitet, sjukdomsfri 6verlevnad, 6verlevnad.
o Behandlingskomplikationer efter kirurgi enligt Clavien-Dindos gradering (1-5),
oplanerad IVA-vird, oplanerad aterinliggning, vardtider.

] Utveckling av patientrapporterade matt, PROM och PREM.

] Foljsamhet till nationella vardprogram och riktlinjer.
71 Andel patienter diskuterade i multidisciplinir konferens per region/landsting av
inrapporterade 1 kvalitetsregistret.

] Deltagande i nationella och internationella vetenskapliga studier.
U] Antal patienter behandlade inom ramen for kliniska studier.

] Publicerade vetenskapliga arbeten under de senaste tre dren inom
aktuelltsjukdomsomrade.

6. Genomford riskanalys
Riskanalysen ska belysa konsekvenser f6r verksamheten (inklusive niraliggande
verksamheter?) savil vid ett nationellt uppdrag som vid ett uteblivet sidant uppdrag.

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

Hir anges hur Ni 6nskar presentera en kommande verksamhet for tilltinkta remittenter.
Anvind uppgifterna under process ovan for att beskriva:

) nir klinik ska kontakta er, d.v.s. beskriv aktuell patient.

) hur kliniker i Sverige ska kontakta er; remiss, telefon.

] hur patienten kontaktas fran er.

) kontaktsjukskoterska utses hur och nir, individuell vardplan.
) hur nationell rond ska fungera, anmalan och presentation.

] vad som skall vara gjort i utredningsvig fére anmalan till rond.

] inom vilken tid efter nationell rond patienten kan pabérja behandling.
] vad som hinder nir patienten tas in f6r behandling.

] boendeméjlighet f6r medféljande nirstaende.

) rutiner vid utskrivning, aterremiss? telefonkontakt? kontakt med kontaktsjukskoterska
pa hemmaplan?

] ansvar och rutiner f6r komplikationer.

| uppfoljning, hur och var.

[] ert ansvar dret runt.





