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Remiss pa nivastrukturering for peniscancer

RCC i Samverkan presenterade hésten 2013 rapporten om "Insatser inom
cancerstrategin 2011-2013, Nivastrukturerad cancervard — for patientens
basta. En rapport fran uppdraget om nationell samordning av delar av den
hdgspecialiserade cancervarden”. Det nu aktuella férslaget ar det forsta omradet
som namns i rapporten.

Remissforslaget baseras pa att peniscancer har lag volym (n=120 per ar) och att
behandlingen tidigare utforts pa ett stort antal enheter.

Samtliga 4 regioner/landsting stéller sig bakom remissens forslag till nationell
konferens, koncentration av kurativt syftande kirurgi, regional onkologisk behandling
och uppfdljning via kvalitetsregister enligt féreslagen tidsplan.

Region Skane foreslar att man blir ett nationellt centrum enligt sérskild bilaga.

| drendet férelag skrivelse 2014-02-20 fran Sédra Regionvardsndmndens kansli.

Sodra Regionvardsnamndens beslut
att avge yttrande i enlighet med RCC Syds forslag.

Bilagor
Skrivelse 2014-02-20, Stdra Regionvardsndmndens kansli
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Till
Sddra Regionvardsndmnden

Remissvar ”Nationell nivastrukturering av kurativt syftande kirurgi vid
peniscancer”

Sodra Regionvardsndmnden beslutar enhélligt

1. Att avge yttrande i enlighet med RCC forslag

Bakgrund

RCC i samverkan presenterade hosten 2013 rapporten om "Insatser inom
cancerstrategin 2011-2013, Nivastrukturerad cancervard — for patientens
basta”. En rapport fran uppdraget om nationell samordning av delar av den
hogspecialiserade cancervarden. Det nu aktuella forslaget ar det forsta omradet
som namns i rapporten.

Remissforslaget baseras pa att peniscancer har lag volym (n=120 per ar) och att
behandlingen tidigare utforts pa ett stort antal enheter. Fdrslaget innebar:

e |nrattande av nationell multidisciplinar konferens och att alla patienter
diskuteras dar fore kirurgisk atgard

e Att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer koncentreras till tva enheter i
landet.

e Att onkologisk behandling av peniscancer genomfors inom respektive
region.

¢ Att patienter med peniscancer fortsatt foljs upp via nationella
kvalitetsregistret.

e Att landsting/regioner beslutar om ovanstaende med start senast
1 jan 2015.

Samtliga 4 regioner/landsting staller sig bakom remissens forslag till nationell
konferens, koncentration av kurativt syftande kirurgi, regional onkologisk behandling
och uppfdljning via kvalitetsregister enligt foreslagen tidsplan.

Region Skane foreslar att man blir ett nationellt centrum enligt sarskild bilaga.

Besoksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.Srvn.org
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Samfillt svar frin Sédra Sjukvirdsregionen pa remissen
”Nationell nivastrukturering av kurativt syftande kirurgi vid
peniscancer”

Remissforslaget

Remissforslaget baseras pa att peniscancer har lag volym (n=120 per &r) och att
behandlingen tidigare utforts pa ett stort antal enheter. Remissforslaget fran
RCC i Samverkan 131217, efter diskussion i Hélso- och
sjukvardsdirektorsnatverket, foreslar

- Inrattande av nationell multidisciplinar konferens (MDK) och att alla patienter
diskuteras dar fore kirurgisk atgard

- Att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer koncentreras till tva enheter i
landet.

- Att onkologisk behandling av peniscancer genomfdrs inom respektive region.

- Att patienter med peniscancer fortsatt foljs upp via nationella kvalitetsregistret.

- Att landsting/regioner beslutar om ovanstadende med start senast 1 jan 2015.

Remisshantering i Sodra Sjukvardsregionen

Remissen skickades 131220 fran RCC Syd till landstingens/regioneras RCC
representanter for vidare distribution till Halso- och sjukvardsdirektérer eller
motsvarande samt till berdrd profession. RCC Syd har emottagit skriftliga besked fran
samtliga fyra landsting/regioner (Landstinget Kronoberg, Landstinget Blekinge,
Region Halland samt och Region Skane). Remissen har diskuterats vid Sédra
Regionvardsnamnden 140306. De ingdende regionemna och landstingen féreslas
hérvid att besluta i enlighet med RCC Syds svar.

Avgivna svar fran landsting/regioner

Fran dessa svar konkluderas:

- Samtliga 4 regioner/landsting stéller sig bakom remissens forslag till nationell
konferens, koncentration av kurativt syftande kirurgi, regional onkologisk
behandling och uppfélining via kvalitetsregister enligt foreslagen tidsplan.

- Landstinget Kronoberg avser sénda patienter med peniscancer till ett
foreslaget centrum vid Skanes Universitetssjukhus.

- Landstinget Blekinge avser sénda patienter med peniscancer till ett foreslaget
centrum vid Skanes Universitetssjukhus.

www.cancercentrumsyd.se
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Region Halland har inga synpunkter pa var patienterna sénds for operation.
- Region Skane foreslar att man blir ett nationellt centrum (v.g. se sérskilt svar
fran Region Skane). Forslaget motiveras med att peniscancerkirurgi i Sédra
Sjukvardsregionen sedan 2013 &r centraliserad till Skanes Universitetssjukhus
i Malmo. Enheten utforde 2013 28 operationer med anvandande av sentinel
node teknik hos alla patienter som enligt vardprogram var aktuella for detta
och med organbesparande kirurgi i 75% av fallen. Tackningsgraden i det
nationella kvalitetsregistret ar >95%. Vantetiderna &r median 14 dagar fran
remiss till specialist och median 26 dagars tid fran provtagning till kirurgi
(nationelit mal i vardprogram 4 veckor). Enheten driver sedan september 2013
den nationella MDK och bestar av ett multidisciplinért team med 5 urologer, 2
uroonokologer, dermatolog, uropatolog, radiolog, nukelarmedicinare, 2
sexologer, kurator och kontaktsjukskéterska. Patientprocessen har kartlagts
och alla patienter erbjuds kontaktsjukskdterska. Den centrala enheten har
nara samverkan med regionens enheter med gemensamma riktlinjer for
diagnostik, som foljer det nationella vardprogrammet. Forskning pagar i form
av tva pagaende registerstudier via Nationella styrgruppen samt ett
intraregionalt forskningssamarbete med Universitetssjukhuset Orebro.
Darutover bedrivs sedan tidigare kliniska studier regionalt vid Urologiska
kliniken SUS.
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Sammanfattningsvis stdder RCC Syds ingaende landsting och regioner enhélligt
remissen. Region Skane foreslar etablering av ett nationellt centrum vid Skédnes
Universitetssjukhus i Malmé mot bakgrund av genomford regional nivastrukturering,
redovisad behandling enligt vardprogram, relevant muitidisciplindr kompetens
inklusive ordforandeskapet for den nationella ronden, goda behandlingsresultat och
pagaende forskning inom omradet.

Lund 140214

Mef Nilbert W

www.cancercentrumsyd.se
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Forslag remissvar nationell nivastrukturering av kurativt
syftande peniscancerkirurgi

1. Stddjer ni det ovan beskrivna forslaget om koncentration av
atgirden kurativt syftande kirurgi vid peniscancer till tva
vardenheter i landet? Om inte, motivera svaret.

Svar: Ja

2. Har nagon av sjukvirdshuvudminnen i regionen intresse att fta sig
ett nationellt virdansvar inom omradet? Om si ér fallet, avser
sjukvardsregionens ingdende landsting att remittera patienter till
aktuell vardenhet?

Svar: Ja, Skdnes universitetssjukhus (SUS) har intresse av att 4ta sig ett
nationellt virdansvar inom omrédet peniscancer.

3. Om ni inte avser att ata er ett nationellt virdansvar inom er region,
och har specifika nskemal om vilka vardgivare som bér ha ett
sddant ansvar, ange dessa och motivera svaret.

Svar: Ej aktuellt, se ovan.

4. Om ni vill ta ett nationellt vArdansvar, besvara féljande fragor:

4a. Ange de medicinska resultat ni idag har for vardinsatsen i
regionen, samt redovisa hur dessa har offentliggjorts/kommer att
offentliggtras.

Medicinska resultat som redovisas avser nuldge ar 2013 for Sédra
regionen. Data dr himtade fran Nationella kvalitetsregistret dir
resultaten har offentliggjorts/lkommer att offentliggtras.

Enligt Nationella kvalitetsregistret hade S&dra regionen 26 nya fall ar
2013, vilket ligger stabilt &ver tid. Tdckningsgraden for

Postadress: 291 89 Kristianstad Organisationsnummer; 23 21 00-0255
Bestksadress: Dockplatsen 26, Malmé

Telefon (vaxel): 044-309 30 00

Internet: www.skane.se
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primérregistrering i kvalitetsregistret var > 95 % (malvérde enligt
nationellt vardprogram &r >95 %). Tio av dessa patienter
diagnostiserades vid Urologiska kliniken SUS och &vriga patienter
diagnostiserades vid fyra sjukhus och en privatmottagning i regionen. 1
de fall diagnosen har stillts utanfor SUS har det i de flesta fall skett i
samrdd med Urologiska kliniken SUS och det finns goda fSrutséttningar
for att ytterligare koncentrera diagnostiken. DirutSver har tva patienter
remitterats frdn Urologiska kliniken Sahlgrenska, G6teborg, for kurativ
kirurgisk behandling.

Mediantid fran remiss till forsta bes6k hos specialist var 14,5 (0-69)
dagar och ligger stabilt de senaste 4 dren (méalvirde enligt nationellt
vardprogram &r 14 dagar). Vintetid frén provtagningsdatum till kirurgi
var 26 (0-296) dagar (malvérdet for invasiv cancer enligt nationellt
vardprogram &r 4 veckor). Samtliga patienter har erbjudits
kontaktsjukskéterska och har dven anmdlts till den nationella ronden
(startade sep 2013).

Kurativ kirurgisk behandling i S6dra regionen har tidigare utfors pa ett
flertal sjukhus i regionen, men sedan ar 2013 utfdrdes denna kirurgi i
princip endast vid Urologiska kliniken SUS (28 operationer med 80
ingrepp och 158 varddygn). Enstaka patienter behandlades kirurgiskt pa
hemortsjukhuset, exempelvis av palliativa skil. Detta motsvarar
rekommendationerna enligt det nationella vardprogrammet dér samtlig
kurativ kirurgi b6r utféras pa ett regionalt centrum per sjukvardsregion.

Andelen organsparande kirurgi i Stdra regionen har 6kat dver tid och
utfordes ar 2013 pa 75 % (21/28) av patienterna och endast 7 patienter
genomgick amputation. Urologiska kliniken SUS gjorde flest
organsparande operationer med delhudstransplantat i Sverige &r 2013
(7/21) och samtliga dr inkluderade i en klinisk studie.
Lymfkorteldiagnostik med sentinel node utfordes pa 33 % av samtliga
patienter och i samtliga fall ddr reckommendation fanns enligt nationella
vardprogrammet (mélvirde >90%). Onkologisk behandling gavs i 10 %
(3/28) av fallen i form av neoadjuvant/adjuvant cellgiftsbehandling.

Sammanfattningsvis motsvarar peniscancervarden i Stdra regionen de
rekommendationer och mélvirden som anges i nationella
vardprogrammet for peniscancer.

Resultaten frin kvalitetsregistret ar 2013 kommer pa sikt att redovisas i
en nationell rapport fran Nationella styrgruppen for peniscancer
(motsvarande Nationell kvalitetsrapport for diagnosér 2009-2012).

4b. Ange nuvarande forutsittningar for att uppfylla kraven pa
kompetens, virdstruktur och utrustning.
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Regional patientprocessiedare (RPPL) vid RCC Syd (OL Ulf
Hékansson, Urologiska kliniken SUS) ansvarar for vardstruktur.

Multidisciplindr kompetens med stor erfarenhet av peniscancer finns
med god &tervixt pd SUS (6verensstimmer med rekommendationerna
enligt nationella vardprogrammet). Féljande personer arbetar med
peniscancerprocessen pd SUS i dagsléget:

¢ Urologer: RPPL U Hékansson, professor B Uvelius, bitridande
Overlikare G Baseckas. specialistlikare J Briandstedt och ST-
likare C Torbrand

® Onkolog: verlikare R Blom samt verlidkare O Stéhl
¢ Dermatolog: 6verlikare A Johnsson

¢ Patolog: dverlédkare M Johansson

e Radiolog: 6verldkare C Kronberg

e Nukledrmedicinare: 6verldkare K Olsson

o Kontaktsjukskdterska: M Hyleborg

¢ Kurator: E Rosen

» Sexolog: H Cewers och U Johansson

¢ Koordinator och tekniker f6r nationella ronden: sekreterare AC
Lindell samt tekniker S Karlsson

Samtlig utrustning for sentinel node, laserbehandling,
delhudstransplantat och PET CT i#r tillgéinglig pa SUS. Samtliga
peniscancerpatienter som behandlas pa SUS anmiils till den nationella
ronden och erbjuds kontaktsjukskéterska, individuell skriftlig vérdplan,
digital fotodokumentation, prevention och rehabilitering. Urologiska
kliniken, SUS, planerar att inom kort starta en ppen mottagning for
okad tillgdnglighet samt att skapa patientinformation via 1177.

dc. Hur planerar ni for framtida kompetensforsorjning?
Etablering av ett regionalt kunskapscentrum med ansvar for regional
samverkan, fortbildning, foreldsningar och dialog med beslutsfattare.

4d. Vilken forskning bedriver ni idag inom omradet i
regionen/landstinget? Hur avser ni att tillgodose att framtida
patienter kommer att inga i forskningsstudier?

Urologiska kliniken SUS deltar i Nationella styrgruppens forskning
baserad pa kvalitetsregistret (tvd kliniska registerstudier) samt ett
intraregionalt samarbete med Universitetssjukhuset Orebro (livskvalitet
vid organsparande kirurgi). Urologiska kliniken har en pagéende studie
avseende organsparande kirurgi med delhudstransplantat och har
tidigare gjort kliniska studier pa sentinel node, metastasdiagnostik med
PET samt robotassisterad lymfkortelutrymning,.
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SUS har fyra representanter i Nationella styrgruppen for peniscancer
(tvé urologer Ulf Hakansson och Gediminas Baseckas, en onkolog René
Blom och dermatolog Annika Johnsson) samt en representant i en
nystartad Nordic Collaborative Group on Penile Cancer (UIf
Hakansson, Urologiska kliniken SUS). Referenspatolog i S6dra
regionen &r Martin Johansson.

Inkludering av patienter i forskningsstudier &r ténkt att ske vid den
nationella multidisciplindra konferensen.

de. Hur avser ni att séikerstiilla att virden av patienterna foljs upp i
kvalitetsregister och att resultaten anvinds i
verksamhetsutveckling?

Kontaktsjukskoterska vid SUS ansvarar for registrering i nationella
kvalitetsregistret och Iopande uttag sker regionalt via RCC Syd for
verksamhetsutveckling (redovisas via hemsida) samt nationelit via
Nationella styrgruppen for peniscancer (nationell rapport).

4f. Ar ni beredda att ta ansvar for nationell multidiscipliniir
konferens? Finns vid er enhet utrustning for detta?

Urologiska kliniken SUS har - p& uppdrag av Nationella styrgruppen —
redan pabdrjat den nationella multidisciplindra ronden i september 2013
for samtliga sex regioner i Sverige. S6dra regionen SUS har
ordforandeskapet 2013-2015 och koordinerar ronden, vilket sker en
géng per vecka.

4g. Hur avser ni att underliitta for nirstiende att niirvara under
patientens vard vid er enhet?

Kuratorskontakt, nirstdendepenning och tillgéng till boende pé
patienthotellet.

Vilka konsekvenser blir det for huvudmiinnens virdverksamheter i
sjukvardsregionen om det nationella virduppdraget liiggs inom en
annan sjukvardsregion?

Malsittningen &r att behélla och utveckla en god vard samt regional
centralisering, men om det nationella vdrduppdraget liggs i annan
region finns risk for kompetensforlust och forsvarad regional
samverkan.

. Hur avser ni att hilla ihop patientens vardprocess om ni har det

nationella virdansvaret? Och hur avser ni att hilla ihop processen
om ni inte har det ansvaret i er region?

Samtliga patienter skall diskuteras pé en nationell rond for gemensam
bedomning med inremitterande enhet. Patienterna skall ges en
kontaktsjukskdterska samt en individuell skriftlig virdplan.
Aterkopplingen till den inremitterande enheten skall innehdlla tydliga
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forslag pa uppfoljning och ansvarsfordelning. Den nationella enheten
skall ddrut6ver alltid erbjuda god tillgéinglighet for radgivning.

7. Vilka praktiska konsekvenser for patienter och nirstiende ser ni
av en nationell koncentration av den aktuella vérdinsatsen?
En koncentration av antalet behandlande enheter syftar till att hija
kompetens- och kvalitetsnivdn inom varden av patienter med
peniscancer. Foljsamheten mot nationella virdprogram forvintas tka
och de medicinska resultaten, forskning och utveckling bor generellt
forbittras, ffa nér det géller sentinel node och organsparande kirurgi.
Vérdprocessen skall vara patientorienterad och frutséttningarna for att
skapa information via 1177 samt en patientforening med psykosocialt
std till patient och anhdriga borde Gka vid en nationell koncentration
av denna ovanliga cancersjukdom.

(AJM%W_ &'n —

Ingtid Bengtsson-Rijavec
Hilso- och sjukvérdsdirektor
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orvaltdingschef Skénes Universitetssjukvérd
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