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SODRA REGIONVARDSNAMNDEN
Datumftid: ~ 2014-10-09 kI 13.00-16.30

Plats: Kosta Boda Art Hotel, Kosta
Arenden
13.00-13.05 1 Justering

2 Information om avtalsprocessen
3 Kvalitetsgranskning klassifikationer - aterrapportering

4 Tandvards- och lakemedelsformansverket TLV
Sofia Wallstrom, TLV

14.30-15.00 Kaffe
5 Centrum for sallsynta diagnoser
6 Aktuell information fran Landstinget Kronoberg
7 Matbara mal for organ- och vavnadsdonationsverksamheten

8 Nominering av ordinarie ledamot och erséattare i
Rikssjukvardsnamnden — perioden 2015-2018

9 Rekommendation rérande nationell nivastrukturering av
kurativt syftande kirurgi vid peniscancer

10 Regionalt cancercentrum syd — Cancerplan

Adress Besoksadress Telefon, vx| E-post rita.jedlert@skane.se
221 85 LUND Byggmastaregatan 5 046-17 10 00 WWW.Srvn.org
G:\WORD\RVN\RVN 2014\2014-10-09--10\SRVN féredragningslista 2014-10-09--10.doc




(_Sf)DRA
_.}REGIONVﬂRDSNﬂMNDEN

11 Anmalningséarenden (handlingarna finns tillgéangliga vid
sammantradet)

1 Minnesanteckningar fran regionalt verksamhetschefsméte
Rehabiliteringsmedicin 2014-04-25

2 Verksamhetsberattelse 2013 Yrkes- och miljddermatologiska
avdelningen, SUS

3 Regionalt forskningsstdd ar 2015 avseende projekt med
inriktning "Vard av sarskilt vardkravande psykiskt sjuka”

4  Regional medicinsk resursgrupp — Allmanmedicin
Minnesanteckningar 2014-04-23 och 2014-09-10

12 Ovrigt
Adress Besoksadress Telefon, vx| E-post rita.jedlert@skane.se
221 85 LUND Byggmastaregatan 5 046-17 10 00 WWW.Srvn.org
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Centrum for sallsynta diagnoser

Den Svenska regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att inratta en nationell
funktion for sallsynta diagnoser, NFSD, i enlighet med rekommendationer fran EU.
Funktionens uppgifter ar att samla all kunskap om expertis, vard och behandling som
finns i landet for de séllsynta sjukdomarna och gora den lattillgénglig.

Parallellt pagar ett arbete med att skapa Centrum for Séllsynta Diagnoser, CSD, i de
olika sjukvardsregionerna. Malet med dessa CSD ar att skapa forutsattningar for
forbattrad vard och omsorg for individer och familjer dar det finns en séllsynt diagnos.
Uppskattningsvis berér det ca 2000 personer i Sodra sjukvardsregionen.

Ett CSD foreslas inrattat som ett trearigt projekt inom Sédra sjukvardsregionen med
start 2015-01-01. Uppbyggnad och rapportering foreslas ske i enlighet med forslag i
rapport 2014-09-16.

Verksamheten foreslas bli solidariskt finansierad.

| drende forelag skrivelse 2014-09-23 och rapport 2014-09-16 fran Sodra
Regionvarsnamndens kansli.

Sodra Regionvardsnamndens beslut

att ge Region Skane, Medicinsk service, i uppdrag att inratta ett Centrum for
Séllsynta Diagnoser, CSD-Syd, med start 2015-01-01 i enlighet med forslag i
rapport 2014-09-16

att finansiera CSD-Syd ar 2015, 3,5 Mkr, med anslag fran ackumulerat éverskott fran
Sodra Regionvardsnamndens kansli och politiska verksamhet

att finansiera CSD-Syd ar 2016 och 2017 genom solidarisk finansiering.

Bilagor
Skrivelse 2014-09-23 och rapport 2014-09-16 fran Sédra Regionvardsnamndens kansli
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Chefsekonom

Till
Sodra Regionvardsnamnden

Inrattande av ett centrum for séllsynta diagnoser i Sodra
sjukvardsregionen, CSD-Syd

Sddra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att ge Region Skane, Medicinsk service, i uppdrag att inratta ett
Centrum for Sallsynta Diagnoser, CSD-Syd, med start 2015-01-01
i enlighet med férslag i rapport.

2. Att finansiera CSD-Syd ar 2015, 3,5 Mkr, med anslag fran ackumulerat
overskott fran S6dra Regionvardsnamndens kansli och politiska verksamhet.

3. Att finansiera CSD-Syd ar 2016 och 2017 genom solidarisk finansiering.

Bakgrund

Den Svenska regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att inratta en nationell
funktion for sallsynta diagnoser, NFSD, i enlighet med rekommendationer fran EU.
Funktionens uppgifter ar att samla all kunskap som finns om expertis, vard och
behandling som finns i landet fér de séllsynta sjukdomarna och gora den
lattillganglig. Parallellt pagar ett arbete med att skapa Centrum for Séllsynta
Diagnoser, CSD, i de olika sjukvardsregionerna. Malet med dessa CSD ar att skapa
forutsattningar for forbattrad vard och omsorg for individer och familjer dar det finns
en sallsynt diagnos. Det handlar om att bidra till en férbattrad kunskap om dessa
tillstand och samordning av bade medicinska och sociala insatser. Det finns ingen
existerande registrering av berdrda patientergrupper varfor det inte finns nagon
saker uppgift om hur manga det finns och vilket vardbehov de har. Om man utgar
fran de mest behévande och gér en uppskattning baserad pa medlemsantalet i
patientorganisationen Sallsynta diagnoser och andra patientorganisationer ger det
for handen att det i Sédra sjukvardsregionen kan finnas ca 2000 personer.

Patienternas behov:
e Patienterna maste fa ratt diagnos sa att vard och omsorg kan anpassas efter
deras behov.
e De som diagnoseras som barn maste fa en bra évergang till vard och omsorg
i vuxenlivet.

Besoksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.SIvn.org
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¢ Varden maste samordnas om den omfattar flera medicinska specialiteter.
Information om salisynta diagnoser maste vara lattillgénglig for patienterna
och dess familjer, vardgivare och andra huvudman som kommun,
arbetsformedling och forsakringskassa.

Ett Centrum for Séllsynta Diagnoser i S6dra sjukvardsregionen ska:

e Bygga upp och halla uppdaterat ett diagnos- och klientregister dar
vardférloppet for den enskilde patienten enkelt kan foljas

e Ta fram och halla uppdaterat ett register éver personer i sjukvardsregionen
med spetskompetens inom ett enskilt omrade.

¢ Arbeta utgaende fran multidisciplindra diagnostiska team
Ha ett vardteam med bred kompetens att kunna ta fram vardplaner for de
enskilda patienterna baserat pa de vardprogram som kan finnas alternativt ta
fram enskilda vardplaner

e Ha resurser att bidra till byggandet av expertteam med medverkan fran bade
barn- och vuxensjukvarden

e | de fall dar hogspecialiserad vard inte krévs, ta fram en modell for samverkan
med primarvarden for att underlatta 6vergangen till vuxenvarden.

e Ta fram utbildningar om séllsynta diagnoser fér medarbetarna i halso- och
sjukvarden.

e Samverka med patientorganisationer/grupper om patientutbildning och
kontaktdagar.

Ett CSD foreslas inrattat som ett trearigt projekt inom Sdédra sjukvardsregionen med
start 2015-01-01. Uppbyggnad och rapportering foreslas ske i enlighet med férslag i
bifogad rapport. Verksamheten féreslas placerad inom VO Klinisk genetik och
biobank inom Medicinsk service, Region Skane.

Verksamheten foreslas bli solidariskt finansierad med en beraknad kostnad av 3,5
Mkr ar 2015, 7,5 Mkr ar 2016 och 8,5 Mkr ar 2017 (samtliga 2015 ars penningvérde).

Rita Jedlert
Direktor

Besotksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.SIVN.org
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Redovisning uppdrag; Inrattande av ett centrum for
sallsynta diagnoser i S6dra sjukvardsregionen, CSD-Syd

Sammanfattning

Den Svenska regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att inrétta en nationell funktion for
sillsynta diagnoser, NFSD, i enlighet med rekommendationer fran EU. Funktionens uppgifter
dr att samla all kunskap som finns om expertis, vard och behandling som finns i landet for de
sdllsynta sjukdomarna och gora den ldttillgéinglig. Parallellt pagér ett arbete med att skapa
Centrum for Sdllsynta Diagnoser, CSD, i de olika sjukvardsregionerna. Mélet med dessa
CSD dér att skapa forutsittningar for forbéttrad vard och omsorg for individer och familjer dér
det finns en séllsynt diagnos. Det handlar om att bidra till en forbattrad kunskap om dessa
tillstdnd och samordning av badde medicinska och sociala insatser. Det finns ingen existerande
registrering av ber6rda patientergrupper varfor det inte finns nagon siker uppgift om hur
ménga det finns och vilket virdbehov de har. Om man utgér fran de mest behévande och gor
en uppskattning baserad pa medlemsantalet i patientorganisationen Sillsynta diagnoser och
andra patientorganisationer ger det for handen att det i Sodra sjukvardsregionen kan finnas ca
2000 personer.

Patienternas behov:
e Patienterna maste fa ritt diagnos sa att vard och omsorg kan anpassas efter deras
behov.
e De som diagnoseras som barn méste fa en bra 6vergang till vard och omsorg i
vuxenlivet.

e Virden maste samordnas om den omfattar flera medicinska specialiteter.

e Information om séllsynta diagnoser maste vara lattillgdnglig for patienterna och dess
familjer, vardgivare och andra huvudmén som kommun, arbetsférmedling och
forsdkringskassa.

Ett Centrum for Sillsynta Diagnoser i Sodra sjukvardsregionen ska:

e Bygga upp och hélla uppdaterat ett diagnos- och klientregister dér vardforloppet for
den enskilde patienten enkelt kan foljas

e Ta fram och halla uppdaterat ett register 6ver personer i sjukvardsregionen med
spetskompetens inom ett enskilt omréde.

e Arbeta utgaende fran multidisciplindra diagnostiska team

e Ha ett vardteam med bred kompetens att kunna ta fram vardplaner for de enskilda
patienterna baserat pa de vardprogram som kan finnas alternativt ta fram enskilda
vardplaner

e Ha resurser att bidra till byggandet av expertteam med medverkan fran bide barn- och
vuxensjukvarden

o [ de fall ddr hogspecialiserad vard inte krévs, ta fram en modell fér samverkan med
primérvarden for att underlétta 6vergéngen till vuxenvarden.

Besoksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
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e Ta fram utbildningar om sdllsynta diagnoser for medarbetarna i hélso- och
sjukvarden.
e Samverka med patientorganisationer/grupper om patientutbildning och kontaktdagar.

Ett CSD foreslés inréttat som ett tredrigt projekt inom Sodra sjukvardsregionen med start
2015-01-01. Uppbyggnad och rapportering foreslés ske i enlighet med forslag nedan.
Verksamheten foreslés placerad inom VO Klinisk genetik och biobank vid Medicinsk
service, Region Skane.

Verksamheten foreslas bli solidariskt finansierad med en berdknad kostnad av 3,5 Mkr ar
2015, 7,5 Mkr ar 2016 och 8,5 Mkr ar 2017 (samtliga 2015 ars penningvérde).

Bakgrund

Den Svenska regeringen gav 2010 Socialstyrelsen, SoS, i uppdrag att inrétta en nationell
funktion for séllsynta diagnoser, NFSD, i enlighet med rekommendationer fran Europeiska
unionens rad fran 2009 om en satsning avseende sillsynta sjukdomar. En séllsynt sjukdom
eller diagnos ar oftast arftlig och medfodd, men behdver inte manifestera sig fran fodelsen.
Enligt EU-definitionen har den en arlig incidens av <1/2000. Den é&r livsvarig men det
kliniska forloppet kan variera 6ver tiden bade vad avser symptom/funktionshinder och
svérighetsgrad. Vérd- och omsorgsbehovet kan saledes variera Gver tiden. SoS ska ocksa ta
fram en strategi och ett forslag &r 6verldmnat till Socialdepartementet, men négot beslut ar
dnnu inte fattat.

Det dr NFSD:s uppgift att ansvara for ”Samordning, koordinering och informationsspridning
inom omradet sillsynta diagnoser”. Det Gvergripande syftet ar att sdkerstilla att personer med
en sillsynt diagnos far tillgang till de befintliga samhéllsresurser som &r nédvéndiga for en
god hélsa. Socialstyrelsen dr uppdragsgivare och foljer arbetet genom en referensgrupp
bestdende av representanter fran de olika sjukvardsregionerna, patientorganisationer, SKL
och Agrenska AB.

I linje med den satsning som sker inom hela EU och med stéd av de rekommendationer som
ldmnats verkar NFSD tillsammans med universitetssjukhusen, Agrenska stiftelsen och
Riksforbundet Sillsynta diagnoser, med att skapa Centrum for Séllsynta Diagnoser, CSD, vid
Sveriges sju universitetssjukhus. Beslut om att inrdtta CSD fattas av sjukvardsregionerna.

For att na det Gvergripande syftet och de ovan ndmnda mélen har sju prioriterade
atgardsomraden identifierats:

1. Gemensam definition av sillsynta sjukdomar eftersom flera aktérer anvinder orden
sdllsynt eller ovanlig som anvénds i relation till diagnos eller sjukdom vilket ger en
rad olika kombinationer.

2. Virdrekommendationer och vardprogram, utformningen av dessa maste tillférsékra
att behandling utgar fran bésta mojliga kunskap och att det skapas samsyn kring
fragan om hur en patient ska behandlas.

3. Forskning, savil grundforskning som kliniska studier pa séllsynta sjukdomar har ett
stort mervérde déar det kan behovas samverkan mellan EU-lédnder.

4. Likemedel for séllsynta sjukdomar innebér ofta en forskrivning av sa kallade
sdrldkemedel. Statlig utredning som ser Gver prisséttning och subventionering av
lakemedel pagar.

Besoksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
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5. E-hdlsa, omfattar olika insatser och verktyg for att forbattra informationsutbytet och
kunskapso6verforingen inom hélso- och sjukvérden.

6. Nationella niitverk och regionala centra, skapa mojlighet att diagnostisera behandla,
utbyta/dela och fora ut kunskap och erfarenhet utifrdn hég kompetens, basta mdjliga
kunskap och kvalitetssiékrade metoder. Arbetet med e-hélsa gor det ocksd mdjligt att
samla spetskompetenser och organisera centra oavsett geografiskt ldge vilket ger
mojlighet till nationellt sammanhallna strukturer.

7. Patientdelaktighet ska bidra till att stirka patienten och deras nirstdende genom 6kad
delaktighet.

Malet med satsningen pa CSD ér att skapa forutséttningar for forbéttrad livssituation for barn,
ungdomar och vuxna med séllsynta diagnoser och deras familjer. Det handlar om mgjligheten
till en korrekt diagnos och till samordning av bade medicinska och sociala insatser. Stodet
kan innebéra hjélp att finna information om sjukdomen och dess behandling, att koordinera
insatser frn andra vardgivare, skapa kontaktmdojligheter med andra med samma tillstdnd och
pa olika satt starka formdgan och forutsittningarna for den enskilde att hantera kontakten
med till exempel skola, forsdkringskassa, barnavardscentral och sjukvard p& hemorten, i form
av att bidra med utbildning och kompetenshdjande atgérder till bdde brukare och personal.
For att né ett jamlikt omhéndertagande 4r en nationell samsyn viktig och sdvil brukare som
samhillsaktorer ska kunna fa stod med information och samordning via ett CSD.

Inom sjukvardsregionerna och landstingen sker en kartldggning av vilken kompetens som
finns inom omrédet séllsynta diagnoser och vilka aktiviteter som pagéar. Malséttningen é&r att
bilda sa kallade expertteam som samordnas inom respektive CSD. Foretriddare for
sjukvardsregionerna och universitetssjukhusen har med utgangspunkt fran de
rekommendationer som EUCERD (European Union Committee of Experts on Rare Diseases)
lamnat, enats om de mal som giller for expertteamens verksamhet och de kriterier som ska
vara uppfyllda for att teamen ska kunna verka inom CSD. EU har ocksé i
Patientrorlighetsdirektivet forordat att det bildas europeiska referensnédtverk for enskilda
diagnoser eller diagnosgrupper for att stirka kunskapen om séllsynta diagnoser.

Uppdraget

Att ta fram ett underlag for beslut om inréttande av ett Centrum f6r séllsynta diagnoser i
Sodra sjukvardsregionen, CSD-S beaktande det 6vergripandet syftet och mélen i den
nationella strategi som tagits fram av Socialstyrelsen och utifran de olika huvudménnens
onskemal. Overgripande #r att hilso- och sjukvéardens regelverk for patienters ritt till lika
vard ska uppfyllas.

Malen for ett regionalt CSD ir att:

1. Ta fram en modell for hur regional och annan expertis som behdvs kan samverka for
att stélla ratt diagnos vid ett sallsynt tillstdnd.

2. Ta fram en modell for hur kunskapen om vilken expertis som finns regionalt,
nationellt och internationellt kan goras tillgénglig for patienter och vardgivare.

3. Ansvara for att de individer med séllsynt diagnos som sa behdver far en uppréttad
individuell vérd- och omsorgsplan och en patientansvarig ldkare.

4. Ta fram en modell for att folja upp insatta vard- och omsorgsatgérder.

Besotksadress: Postadress: Telefon (véaxel): Telefax: Internet:
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Detta uppnas genom:

a) Uppfoljning av identifierade patienter.

b) Identifiera och fora ett register 6ver regional medicinsk expertis.

c) Aktivt arbeta med informationsspridning och kompetensutveckling.

d) Bidra till den kliniska och laboratoriemedicinska utredningen av oklara fall dar
diagnostiken dr komplicerad.

e) Definiera patientgrupper i behov av CSDs tjénster.

f) Driva verksamheten sa den &r mdjlig att utvérdera.

g) Samverka med nationella och internationella expertteam.

Verksamheten ska bedrivas sd att den &r utvarderingsbar avseende de tre malomraden som
definierats: Medicinska, patienten i centrum och kommunikation.

Strategi for genomforande av uppdraget:
1. Fa synpunkter inom dmnesomradet fran ndrmast ber6rda professioner och
patientforetradare.
2. Utga fran befintliga kartldggningar regionalt, nationellt och internationellt for att i en
bild 6ver omfattningen av behoven som kan sorteras in under ett CSD.

Ansvariga for uppdragets genomforande har varit chefsekonom Per Wendel, S6dra
regionvardsndmndens kansli och dverldkare, docent Ulf Kristoffersson, VO klinisk genetik.

Synpunkter fran professionen, patientféretrddare och andra
myndigheter

Foretradare for professionen, patientforeningar och andra myndigheter har bjudits in till
samrad om ett regionalt centrum for séllsynta diagnoser (se bilaga 1). Ett antal
fragestallningar har diskuterats enligt nedan.

Vemvilka ingar i malgruppen for ett CSD?

Det &r mycket svart att avgrédnsa vilka patienter som har behov av ett CSD. Det finns ca 6000
diagnoser identifierade vilka de flesta saknar diagnoskoder i ICD-10 vilket medfor att vi har
svarigheter att identifiera dem i de patientadministrativa systemen. Detta innebér att vi inte
har grepp 6ver antal personer som &r berérda, var de kommer ifran eller vilken
sjukvérd/sambhiéllsservice de idag konsumerar. Viktiga grupper att prioritera ar patienter med
flerfunktionshinder och de som saknar diagnos.

Frén dévblindteamet, vars verksamhet finansieras via solidarisk finansiering, pdpekades att
det utanfor deras uppdrag finns ett stort behov av att fa hjalp med kontakter i vard och
omsorg utdver teamets uppdrag och att detta kunde vara en uppgift for ett CSD.

Hudklinikens representanter redogjorde for det diagnostiska teamet for genodermatoser.
Dessas patienter kommer fran hela Sodra sjukvardsregionen. Samtidigt som man framhévde
sin expertkompetens var man orolig for mojligheterna att utva expertfunktionen i framtiden
pga bristande resurser vid kliniken.

Audiologirepresentanten informerade om det nationella natverk for dovblinda som har sitt
centrum i Orebro och som samverkar med det regionala centrat i Lund. Férutom denna

Besoksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
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verksambhet kan det av medicinska behandlingsskil finnas anledning att centralisera
diagnostiseringen av gravt horselskadade smé barn. Man var positiv till att formera ett
expertcentrum runt dessa diagnoser.

Vid Neurologiska kliniken i Lund finns specialkunskaper om séllsynta/drftliga neurologiska
rorelsestérningar och det finns ett antal sillsynta diagnoser som behandlas ddr. Man menade
att centraliserad utredning av dessa patienter skulle forbéttra vardens kvalitet och samtidigt
spara kostnader.

Frén Habiliteringen framfordes att man gérna ser ett verbryggande samarbete med bade
barn- och vuxenperspektiv och ser fram emot att bygga expertcentrum tillsammans med
andra enheter, gérna med en startpunkt i neuromuskuléra sjukdomar.

Rorelsehindrade barn och ungdomar, RBU, framforde att deras medlemmar finns bland bade
de sillsynta och mera vanliga tillstdinden men att det &r viktigt att ha ett familjeperspektiv och
att overgéngen till vuxenlivet ar viktig.

Forsikringskassan betonade vikten av ett gott samarbete mellan handldggare och vardgivare
for att optimera klientens mojligheter att fa tillgéng till rétt bidrag och stdd. Inte minst ar
detta viktigt vid 6vergangen till vuxenvérden vid 18 ars alder, ndgot som sévil
representanterna frén Arbetsformedlingen och Socialtjédnsten i Malmé Stad instimde med.

Flera specialitetsrepresentanter, inklusive Klinisk genetik, framforde vikten av att ha
mojlighet att stélla en korrekt diagnos. I manga fall kraver det teamsamverkan och i viss man
utredningar som 4r kostsammare dn vad ménga verksamheter anser sig ha rdd med. En viktig
funktion maste vara att skapa ett diagnostiskt centrum/team med egna resurser att efter
kvalificerad bedomning anvinda sig av avancerad genetisk diagnostik.

I samtal med representant for barnendokrinologi vid SUS péapekades vikten av att man
bygger ett team av kringpersonal med kunskap om vad sillsyntheten betyder; ett team
bestdende av sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut, psykolog/kurator som samverkar med de
olika ldkarspecialisterna. Man sdg en fordel i att ett sddant fast team var knutet till CSD som
ett expertteam att bidra till att ta fram vardplaner och bygga vardprogram som ska vara grund
for omsorgen pa patientens hemort. Teamet skulle vara en gemensam resurs for de

expertgrupper som byggs upp.

Maénga av de sillsynta tillstdnd man ser som enskild doktor &r unika; det finns inte fler med
samma diagnos i regionen eller ens i Sverige. Darfor ar det viktigt att det diagnostiska teamet
etablerar kontakter med de internationella experter och forskare som kan finnas runt en
specifik diagnos eller diagnosgrupp.

Vilka dir de viktigaste funktionerna med ett CSD?

Ett CSD bor vara ett samlat kunskapscentrum som patienter, anhoriga, andra vardgivare och
andra huvudmén kan anvinda som st6d for patienterna. CSD skall ha information om vilka
patienter som har behov av CSD och vilka kompetenser som &r viktiga for dem i olika
livsfaser. Sa lange patienten dr under 18 ar och finns inom barnsjukvarden en
sammanhallande 1dnk i varden som saknas i vuxensjukvéardens mera organspecialiserade
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organisation. For att ge mdjlighet till god vard for vuxna kan primérvarden engageras s4 att
enskilda vardcentraler samverkar med CSD.

Det 4r viktigt att ekonomin inte styr negativt sa att prioriterade undersékningar/utredningar
som 4r angeldgna att gora inte blir gjorda av ekonomiska skal. Det &r ocksa viktigt att det
finns tydliga kontaktpersoner knutna till CSD och att det finns tydliga kontaktpersoner vid
respektive huvudman/myndighet for att fa ett rimligt antal kontaktytor.

Patientorganisationerna skall ha tydliga ingéngar till ett CSD sa att dessas synpunkter
fortlopande kan ge stéd for verksamhetsutvecklingen. CSD skall bidra till snabb diagnos och
det dr sjukvarden som skall sta for expertkunskaperna inte internet. Finansieringen av
analyser som krévs vid exempelvis diagnostiseringen av sillsynta diagnoser hanteras
forslagsvis med samma modell som anvénds for genetiska analyser vid missténkt érftliga
tumorsjudomar, dvs en debitering som finansieras centralt av respektive region/landsting.

Hur hanteras évergdngen fran barn- till vuxensjukvdrd pd béista sdtt?

Overgangen fran barmn till vuxensjukvard innebir for minga patienter att man mister en
sammanhdllande lank for sitt vardbehov. Manga av dessa personer har ocksa ett intellektuellt
funktionshinder som paverkar mojligheten till utékat egenansvar. Plétsligt blir man sjélv
koordinator for sin egen vard och kontakter med myndigheter. Aldrande foréldrar far ta dver
ansvaret med all den oro som foljer att inte veta vem som hjélper ens barn nédr man inte orkar
mer.

Individer med en séllsynt diagnos som sa beh6ver skall fa en upprittad individuell vérd- och
omsorgsplan och en patientansvarig ldkare. Detta kan hanteras av expertgrupper med
kordinatorer knutna till ett CSD. Tydliga kontaktpersoner/végar till bdde CSD och
myndigheter dr nédvandiga. Méanga forédldrar med barn inom barnhélsovéard/habilitering
upplever Gvergangen till vuxenlivet besvarlig med manga nya vérdkontakter utan att nagon
har ett 6vergripande ansvar. Aven for personer med mindre vardbehov men med
multiorgansjuklighet har behov av att ha en sammanhallen vardkontakt. Ett samarbete mellan
CSD och specifika primérvardsenheter kan vara en mojlighet att tillvarata patienternas behov.

Saknas det i regionen kompetens idag som bor finnas i ett CSD?

Sannolikt saknas det inom vissa omraden kompetens i Sddra sjukvardsregionen som &r
viktiga for funktionen av ett CSD. Vid samrédden med olika verksamhetsforetrddare har
framkommit att det finns manga medarbetare med spetskompetens och egna nationella och
internationella nitverk inom olika sjukdomar, men att denna inte &r synlig utan enbart
tillganglig for den som har ett ndtverk i organisationen. Det &r viktigt att ta vara pa den
kompetens som faktiskt finns och synliggdra den.

Forsakringskassan, Arbetsformedlingen och kommunerna skall inte vara med 1 ett CSD men
det maste finnas vil inarbetade kontaktytor sa att verksamheterna kan anpassas till
patienternas bésta.

Representanten for neurologi menade att det behdvs storre neurogenetisk kompetens dn vad
som finns idag i bedomningsunderlagen. Det 4r brist pd neurologer, ndgot som
Neuroférbundet upplever som ett problem.
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Exempel pa personer som kan ingd i ett expertteam; om inte hur skaffar vi den
kompetensen?

Det behdvs team som é&r riktade mot specifika diagnoser och team som ar mobila for att
kunna tdcka upp inom hela Sddra sjukvardsregionen. Teamen bor ha bred kompetens med
exempelvis ldkare, sjukskoterskor, arbetsterapeuter, fysioterapeuter, psykologer, kuratorer m
fl.

Vi skall utgé fran den kompetens som finns idag och involvera alla aktuella personalgrupper.
Kartldggning av befintliga expert-/funktionsteam &r en viktig del i uppbyggnaden av ett CSD
liksom att upparbeta kontakter med experter och expertteam utanfor Sédra
sjukvardsregionen.

Hur ger vi ett CSD béista mojliga start?

Avgransningsproblematiken &r stor och det gér inte att famna 6ver allt. Det kan darfor vara
klokt att borja 1 mindre skala men &nda med tillricklig volym med négra véldefinierade
patientgrupper/diagnoser. Tydlighet dr viktigt liksom en stark koppling till
patientorganisationerna. Det dr ocksa viktigt med kontakter med Forsdkringskassan,
Arbetsformedlingen och kommunerna under uppbyggnaden av CSD sa att kontakter &r
etablerade vid starten. Brukarorganisationerna, som dr experterna pé sina egna sjukdomar,
ska vara involverade i arbetet via referensgruppen och bidra i planeringsarbetet.

Hur optimeras verksamheten vid ett CSD?

En tydlig koordinerande roll maste finnas inom CSD. Register 6ver berorda patienter och
vardgivare med ritt kompetens ér en grund for verksamheten. Etablerade kontakter med
berdrda myndigheter och med patientorganisationerna krévs.

Hur uppnas status som expertcentrum?
Genom att uppfylla de nationella och europeiska kriterierna for expertteam och erbjuda
berdrda patienter en tillgdnglig och kompetent vard.

Kartldggningar regionalt, nationellt och internationellt
Nulidgesbeskrivning i SSVR

Under hosten 2013 genomforedes en enkit till samtliga verksamhetschefer i Skane, Blekinge
och Kronoberg, for att forsdka identifiera vilka professionella ndtverk som fanns i regionen.
Detta gav ett magert utbyte; enskilda kliniker kunde peka ut expertfunktioner, men de
interprofessionella nitverken som 4r en naturlig del av hogspecialiserad sjukvard saknades
till stor del. I Socialstyrelsens databas Gver sdllsynta diagnoser finns for manga av tillstainden
en hdnvisning till en enskild doktor i Lund eller Malmd som anses besitta vardefull kunskap
om den specifika sjukdomen, medan detta inte &r synligt i den regionala organisationen.

Vid samraden och genom personlig kunskap har ett 15-tal nitverk identifierats. De flesta av
dessa avser inte specifika sjukdomar utan &r organiserade utifrdn organdefekter som lapp-
gomspalt, genitala missbildningar m.fl. Med st6d av koordinatorer frdn CSD bor dessa kunna
utvecklas till att kunna bli ett regionala kunskap/expertnétverk.
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Vid genetiska kliniken bedrivs i mer spordisk/ad hoc form syndromdiagnostik i samverkan
med framfor allt barnldkare i regionen. For att kunna fungera som ett diagnostiskt expertteam
behdvs personalforstarkning, inte bara ldkare och genetiska végledare for genetisk
vigledning och syndromologisk diagnostik utan och forstérkning for att kunna utfora de
laboratorieanalyser som utredningarna kommer att kréva.

Andra CSD

Uppdragstagarna har gétt igenom en rad dokument och kartldggningar fran olika
verksamheter. Nedan foljer ett axplock frin sddana som bedomts vara viktiga att ta stéllning
till infor ett CSD i Sédra Sjukvérdsregionen.

Centrum for Sillsynta Diagnoser, Karolinska Universitetssjukhuset

I juni 2012 fattades beslut om att SLL anslar 3 Mkr per ar 2012-14 for ett Kompetenscentrum
for Sillsynta diagnoser. Organisatoriskt tillhor kompetenscentret Klinisk genetik eftersom det
ar en aldersovergripande verksamhet. Malséttningen &r att samordna medicinska och
psykosociala insatser inom SLL bl a annat genom informationsspridning, uppréttande av
nationella vardrekommendationer och kvalitetsregister samt genom att stodja befintliga och
utveckla nya forskningsnétverk och aldersévergripande samarbetsmottagningar med kliniska
expertteam. Overgangen till vuxensjukvarden och patienter som saknar en samlad diagnos dr
sdrskilt prioriterade omraden. Anslaget dr inte ténkt till vard och skall inte anvéndas till att
flytta patientgrupper mellan kliniker. Patienterna skall behandlas inom den klinik och av de
expertteam som skoter dem idag. CSD skall utgéra en gemensam ingéng, en “spindeln i
nitet* funktion, med en hemsida, ett gemensamt telefonnummer och en funktionsbrevléada,
dit alla patienter och professionen skall kunna vénda sig for att f4 hjalp med fragor och
hénvisning till ratt person/instans.

Ostergdtlands lins landsting och Sydostra sjukvardsregionen

Man har i projektform genomfort en kartldggning av patientunderlaget och en brukarenkét
samt startat ett projekt med inriktning mot neuromuskuléra sjukdomar. Beslut har fattats i
Ostergotland om att bevilja 3,5 milj. kr arligen till ett CSD med start 2015-07-01 da
projekttiden utgar. Jonkopings och Kalmar 1dn kommer att fatta beslut om att medverka efter
sommaren.

Vistra Gotaland

I Vistra Gotaland har man borjat bygga en verksamhet utgdende fran Barn- och
ungdomskliniken vid Drottning Silvias barnsjukhus. Man har gjort en inventering éver vilka
patientgrupper som man har inom verksamheten och bildat team runt dessa for att stirka
kontinuiteten i vardkontakterna.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Riksforbundet Sillsynta diagnoser (nedan kallat ”forbundet’) har lamnat en rad kommentarer
(2012-11-19) till Socialstyrelsens forslag till nationell strategi for séllsynta sjukdomar dar de
foreslar forbittringar och fortydliganden av strategin. Kommentarerna i sin helhet finns pa
www.sallsyntadiagnoser.se
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Analys

Det finns nagra genomgéende fragestallningar som &r centrala vid en start av ett regionalt
Centrum for Séllsynta Diagnoser, CSD; det handlar inte om nya patienter som ska ha tillgang
till vard. Alla patienter finns redan i vard och omsorg, men &r inte alltid optimalt
omhéndertagna. Det anses att detta leder till en 6kad virdkonsumtion och ddrmed en onddig

belastning.

Avgransning/identifiering
e Det finns en avgridnsningsproblematik. Vilka rdknas in i gruppen séllsynta diagnoser?
Skall man rédkna efter definition i Sverige (1/10 000) eller efter EU definitionen
(1/2000)?

O

Socialstyrelsens referensgrupp for séllsynta sjukdomar har beslutat att arbeta
efter EU-definitionen.

e Vilka inom gruppen sillsynta diagnoser har ett egentligt behov av ett CSD?

o]

Sedvanliga priorteringsprinciper bor gilla. De som har stdrst behov, sjukdom
med debut i barnadren med multifunktionshinder, som involverar ménga olika
specialiteter och med stort behov av social omsorg ar de som ska prioriteras.
Insatserna fran ett CSD for den enskilde vardtagaren bedoms ofta bli mest
intensiv vid vissa perioder av livet; vid diagnos, skolstart, pubertet och vid
vuxenlivets start.

e Hur identifierar vi behdvande patienter 1 dagens system? De flesta séllsynta
diagnoserna har ingen egen kod inom ICD10. Det gér det oméjligt att finna aktuella
volymer patienter for respektive huvudman eller for Sédra sjukvardsregionen.

O

En uppskattning baserad pa medlemsantalet i patientorganisationen Sillsynta
diagnoser och andra patientorganisationer ger for handen att det i S6dra
sjukvardsregionen kan vara ca 2000 personer. Genom att bygga upp ett
register vid CSD kan man fa en uppfattning 6ver hur manga individer och
familjer som finns.

e Vad skall hanteras regionalt och vad bor vara nationella ataganden?

O

I dagsldget finns ingen nationell samordning; varje landsting/region
bestammer for sig. Grunden for verksamheten i Sodra sjukvardsregionen bor
vara att vard och omsorg bedrivs sé lokalt som mdjligt med stéd av den
infrastruktur som ett CSD kan erbjuda. CSD ska efter patientens behov
inhdmta bésta mojliga kunskap om det enskilda tillstdndet som underlag fér en
individualiserad vardplan. Samverkan med andra CSD é&r viktigt for att
undvika dubbelarbete och NFSD har en nyckelroll i detta. Detta ar viktigt inte
minst med tanke pa det utdkade fria vardsokande fran oktober 2014 som finns
i Sverige tillsammans med EU-direktivet om fri rérlighet for patienter inom
EU och dess speciella skrivning om séllsynta diagnoser.

Patienternas behov
e Patienterna maste fa ritt diagnos sé att vard och omsorg kan anpassas efter deras

behov.

o

Genom inrédttande av en diagnostisk enhet 6kar mdjligheterna till korrekt
diagnos

e De som diagnoseras som barn méste {4 en bra 6vergéng till vard och omsorg i
vuxenlivet.
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o Genom att ha vardkoordinatorer tillgingliga under dessa skeenden i livet kan
manga av dagens svarigheter 6verbryggas.

e Virden méste samordnas om den omfattar flera medicinska specialiteter.

o Genom upprittande av individuella vardplaner och att ha en patientansvarig
namngiven person som samordnar kontakterna kan detta uppnas.

e Information om séllsynta diagnoser méste vara lattillgénglig for patienterna och dess
familjer, vardgivare och andra huvudmén som kommun, arbetsformedling och
forsdkringskassa.

o Regionala och nationella register inom CSD och NFSD kommer att géra
existerande information béttre tillgénglig.

Inrattande av ett CSD

Patientnytta

Det ér vilként genom flera brukarunders6kningar att kunskapen om handldggning av
sdllsynta sjukdomar och ovanliga diagnoser inte dr optimal och att det 4r sjdlva sillsyntheten
som &r problemet till okunskapen. Genom att inrétta ett CSD finns en kanal for
patienter/brukare vardgivare, och andra aktdrer att samverka och fa en motpart med kunskap
om just sdllsyntheten. Ett diagnostiskt team med fokus pa att driva de optimala utredningarna
till diagnos kombinerat med ett resursteam med vardgivare med olika kompetenser (t.ex.
sjukgymnast, logoped, dietist, arbetsterapeut och olika ldkarspecialister) att utarbeta ett
individuellt anpassat vardprogram som kan implanteras pa hemorten kommer att stiarka
patientens stillning och gora varden mera stromlinjeformad. Véardkoordinatorer kan hjilpa
bade patienten och vérdgivare framat, speciellt vid kritiska tidpunkter med omstillningskrav
for patienten/brukaren, férutom da det sker forsémringar i allméntillstandet dven vid t.ex.
diagnos, skolstart och 6vergang till vuxensjukvarden. En sadan samordning kan forvintas
leda till en totalt l4gre totalkostnad da farre akt6rer forvéntas vara involverade.

Byggande av kompetens/expertteam/nétverk

Upprittande av diagnos/expertteam for olika diagnosgrupper ar den centrala funktionen i ett
CSD. Dessa team kan se ut pa olika sitt beroende pa sjukdomsgrupp. De kan vara runt en
specifik diagnos eller runt funktionshinder som kréver likartad behandling.

Vid de genomforda samraden framkom att det finns ménga informella ndtverk som
samarbetar runt enskilda personer med en séllsynt diagnos, men det finns ingen systematik.
Intresset var stort bland deltagarna att utveckla detta mot vad som krévs for att vara ett
excellensniétverk i den nationella definitionen. Man framhdll dock den stora betydelsen att av
att det tillfors externa medel for koordinatorsfunktionen och att den som ar koordinator
tydligt &r bortkopplad fran konkurerande arbetsuppgifter. Man menade att en person som pé
deltid, 20-25% hade en koordineringsfunktion for ett team/nétverk dr nédvéndig for att fa en
kontinuitet i funktionen. Samraden identifierade ett 15-tal sadana nétverk runt enskilda
diagnoser eller funktioner.

Utvecklande av externa nitverk
CSD bor under forsta éret ha funnit former for att pa ett stadardiserat sitt samverka med
forsakringskassan och kommunernas omsorgsansvariga.
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Vid samraden med representanterna frén forsékringskassa, arbetsformedling och socialtjanst
framkom att man var medveten om kunskapsglappet och vidlkomnade mdjligheten till
utbildning och till ett ndrmare systematisk samarbete runt klienter med séllsynta diagnoser.
Dessa kontakter maste ske brett sa att det finns handldggare inom varje omrade som har
fordjupad kunskap och som i forldngningen kan vara en ldnk mellan ett CSD och
verksamheterna.

Inrittande av ett diagnostiskt team

En korrekt diagnos dr en forutséttning for att kunna ge ett gott omhéndertagande. I ca 20
procent av fallen sétts diagnos genom etablerade utredningsmetoder, kromosomanalys,
analys av specifika gener eller genomisk array. For att komma vidare &r metoder som exom-
eller helgenomanalys av barnet och fordldrarna viktiga. Med hjélp av dessa undersdkningar
har man idag lyckats sdtta diagnos pé ca 60 procent av alla med ett allvarligt funktionshinder.
I ytterligare fall maste man anvénda sig av mer avancerade laboratorietekniker for att kunna
visa ett samband mellan en genetisk fordndring och patientens symptombild.

Att fa en diagnos ér viktigt for patienten och for sjukvarden. Man kan sluta utreda orsaken till
funktionshindret och koncentrera sig pé att utveckla vard och omsorg med utgédngspunkt fran
diagnosen. En diagnos gor det ocksa lattare att stdlla prognos och att eventuellt finna
behandlingsmgjligheter. En diagnos ger ocksd mojlighet for fosterdiagnostik i kommande
graviditeter bdde for familjen och i vissa fall sldktingar.

Grinsen dér det diagnostiska arbetet gar dver i kliniskt utvecklingsarbete/forskning ar oklar,
men flyttas hela tiden mot en mer avancerad praktik nér det blir mdojligt att stromlinjeforma
utredningsgangen. Detta leder ocksa till att allt fler av de oklara diagnoserna kan fa en
molekyladrgenetisk forklaring vilket leder till 6kad mdjlighet till prognostik och anpassad
behandling.

De patienter som remitteras till det diagnostiska teamet forutsétts vara utredda i enlighet med
rutiner inom respektive klinik. Detta innebér att biokemiska, bilddiagnostiska och patologiska
utredningar ska vara gjorda utan diagnos faststillts och att molekylargenetisk utredning av
enskilda gener for mera frekventa séllsynta sjukdomar har uteslutits. Om dven en genomisk
array varit normal s fir den ytterligare utredning som kan ske inom sjukvardens ram anses
vara sa hogspecialiserad sa att de endast kan genomféras om man inom det diagnostiska
teamet dr Overens om att sa ska ske. Det kan vara ldmpligt att anvdnda samma
debiteringsrutiner som inom den genetiska mottagningsverksamheten dér varje enskild analys
debiteras respektive landsting/region centralt. Administrativa rutiner for detta finns
upparbetade vid VO Klinisk genetik. Behovet av sddana analyser &r svart att berdkna men om
man riknar med att 1/300 fodda kommer att ha ett multipelt funktionshinder som inte kan
diagnosticeras pa annat sétt s& kommer varje ar ett 60-tal barn behdva utredas med denna
teknik. Kostnaden per analyserad familj uppskattas till ca 25 000 kr.

For att kunna erbjuda detta inom egen verksamhet behdvs en vidareutveckling av det
regionala genomikcentrat vid VO klinisk genetik sa att man kan genomfora dessa
utredningar. Ett genomikcentrum kopplat till en diagnostisk enhet skulle innebdra en minst
nationell spetskompetens och skulle kunna vara attraktiv dven for utredning av patienter
utanfor Sédra sjukvardsregionen.
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De patienter som &r i behov av dessa diagnostiska faciliteter finns redan inom hélso- och
sjukvarden och i avsaknad av diagnos soker bade patienten och ldkaren i blindo efter en
biologisk forklaring till funktionshindret. Nér vl en diagnos &r satt s& kan man inrikta sig pa
vérd, omsorg och behandling utifrén diagnosen. Det dr vl ként att en diagnos har en stor
inverkan pa véarsokande och pa personlig acceptans av tillstandet vilket i sin tur leder till
minskad varldskonsumtion, s dven om det diagnostiska arbetet kostar s kommer varden
som helhet pé sikt att spara genom att patienten fatt en diagnos. Man kan ocksé forvénta sig
att dessa patienter kommer att utnyttja mojligheten att soka expertkunskap pé egen hand
genom att utnyttja de maéjligheter som Patientrorlighetsdirektivet av 11 juni 2011, §13, ger.

Manga av dessa mdjligheter till genetisk diagnostik har blivit tillgéngliga under de senaste
fem aren. Det finns &ldre patienter med oklara diagnoser som aldrig utretts darfor att nér de
grundutreddes sa saknades forutséttningarna for utredning enligt dagens rutiner. I manga fall
saknas mojligheter inom vérden for att bekosta utredningar, framfor allt fér personer som
diagnosticeras i vuxen &lder eller som blivit vuxna utan diagnos. Primérvarden anser sig inte 1
sina avtal ha kostnadsteckning for dessa utredningar och da det ofta rér sig om
multiorgansjuklighet finns ingen specialist som vill ta ett helhetsansvar. I en del fall kan detta
leda till att det fods barn med funktionshinder utan att férdldern vetat om att t.ex. ett syskons
diagnos var arftlig. Ett diagnostiskt team kan &ven i dessa situationer ta ansvar for att
adekvata utredningar genomfors.

Samverkan med brukarorganisationer

Brukarna &r de som har stor kunskap om sina séllsynta diagnoser och &r en stor resurs. De
kan peka pa vilka speciella behov som den enskilde patientgruppen har och kan aktivt bidra
till att forbéttra vard och omsorg. En viktig brukarorganisation &r Sdllsynta diagnoser men
som dnnu inte har en lokalavdelning i Sydsverige. Dock finns manga aktiva i de olika
delforeningarna som ska inviteras till samrad. Brukarorganisationerna/brukarrepresentanter
ska erbjudas plats i referensgruppen, och ska, dar de har kompetens, vara aktiva deltagare i
arbetet med att ta fram vardprogram och patientutbildningar.

Samverkan med primirviarden

CSD ska i samverkan med primérvarden undersoka hur man kan etablera en néra samverkan
for att erbjuda personer med sillsynta diagnoser en kunskapsbaserad vérd, framfor allt efter
att de limnat barnsjukvérden. Primérvarden kan ocksa med fordel medverka i uppfoljningen
av andra multiorgansjukdomar dér det finns lindrigare funktionshinder, men behov av
regelbunden uppfoljning som, t.ex. vid Neurofibromatos eller Oslers sjukdom. Detta stéller
krav pa upparbetade kontakter mellan expertcentra och de primérvéardsenheter som vill
medverka. Det finns ocksa behov av ekonomiska incitament dé dessa patienter har en hogre
vérdtyngd och kriaver kontinuerlig vidarutbildning av vardgivarna pa ett annat sitt 4n vid
mera vilkénda sjukdomskomplex.

Rekrytering och kompetensutveckling av medarbetare i CSD

De medarbetare som rekryteras kommer att oberoende av bakgrund behdva
kompetensutveckling under det forsta verksamhetsaret for att kunna fungera i sina nya
funktioner. Detta dr n6dvindigt da generellt sett dr kunskapen om arftliga sjukdomar lag och
ska man fungera i en koordinators eller utbildares roll kravs goda kunskaper. En viktig
uppgift under de forsta verksamhetsaren &r att utbilda de rekryterade medarbetarna
internutbildning inom genetisk végledning. Detta kan ske genom utbildning i egen regi eller i

Bestksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggméstaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.SIvn.se
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samverkan med universitet/hdgskola inom ramen for ett mastersprogram. Lararkompetensen
kan finnas inom flera olika specialiteter, men man bor stréva efter att fa en likare med bred
kunskap om sallsynta diagnoser férutom att ha en specialistinriktning motklinisk genetik.

Utbildningar for familjer och virdmedarbetare i Sdra sjukvardsregionen

Ett uppdrag ar att ge familjer med barn med séllsynta diagnoser en mdjlighet att traffa andra 1
samma situation och fa information om den aktuella sjukdomen samtidigt som de far triffa
regionala eller nationella experter pd diagnosen. Sédan patientutbildning bor ske i samrad
med patientorganisationerna och brukarna sjélva.

CSD ska ta fram ett program for kompetensutveckling som kan anvindas inom olika
vardenheter nér behov av kompetensutveckling uppstér. Man ska underséka forutsittningarna
for att ta fram en internetbaserad utbildningsserie.

D4 sillsynta recessiva sjukdomar ofta forekommer i familjer och slédkter dér kusingifte
tillimpas och dér sprakkunskaperna i svenska kan vara bristfélliga bér man undersoka
mdjligheterna att internt utbilda tolkar i genetiska fragestéllningar tillsammans med de
tolkférmedlare som Regionerna/landstingen har avtal med. D4 ca 5 procent av
cancersjukdomarna anses ha en stark genetisk koppling dér olika specifika cancertyper kan
finnas hos samma person eller hos olika familjemedlemmar sa bor man tillsammans med
RCC vid genomforandet av den regionala cancerplanen inkludera utbildning av
kontaktsjukskoterskor.

Register

Det saknas idag information om hur méanga patienter det finns med séllsynta diagnoser och
deras olika vardbehov. Upprittande av ett patient- och uppf6ljningsregister och insamlande
av patientdata &r en prioriterad aktivitet under det forsta verksamhetaret. Det finns idag ett
vélfungerande register for drftlig cancer kopplat till Klinisk genetik som &r solidariskt
finansierat.

Detta register OnkGen, inréttades pad uppdrag av Sodra regionvardsndamnden i samband med
inforandet av solidarisk finansiering for genetisk végledning och cancergenetiska utredningar
ar 2000. Registret finansieras genom bidrag till Klinisk genetik, men forvaltades initialt inom
onkologisk centrum. Genom den organisationsutveckling och de omorganisationer som skett
under de senaste dr denna koppling mindre ldmplig. Registrets huvudanvandning ar for att
f6lja familjer och individer som utreds for érftlig cancer och manga av dessa ér friska
anhoriga till cancerpatienter. Registret &r webbaserat och ldmpar sig vil f6r som bas for det
register som planeras vid CSD. Dock behéver det moderniseras och 6verforas till en
modernare teknikplattform samt anpassas for utvidgad registrering. Det rekommenderas att
dessa mojligheter utreds tillsammans med ERC Syd.

Likaledes saknas idag en forteckning 6ver vilka experter och superspecialister pa olika
symptom eller sjukdomstillstdnd som finns i S6dra sjukvéardsregionen. Upprittande av en
sadan forteckning bor inledas under det forsta verksamhetséret.

Organisatorisk tillhorighet
Manga av de tillstdnd som har behov av ett CSDs tjénster &r kopplade till drftliga sjukdomar
med de speciella informationsproblem om reproduktiva val och familjemedlemmars rétt till

Besdksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.Srvn.se
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kunskap, bade vad det géller barn och vuxna. CSD ska verka Gver alla diagnosomraden och
aldrar i hela sodra sjukvardsregionen. Denna specialistfunktion finns idag inom klinisk
genetik och det kan dérfor vara lampligt att koppla CSD som en egen enhet till VO klinisk
genetik och biobank vid Labmedicin Skane. VO klinisk genetik har redan ett regionalt
uppdrag om genetisk service till S6dra sjukvardsregionen och driver mottagningsverksamhet
som 4r solidariskt finansierad. Till detta kommer att verksamhetsomradet redan har uppdraget
att vara Region Skanes genomikcentrum, dvs ansvara for genetisk laboratoriediagnostik och
att ladkarnas kliniska kompetens ar fokuserad runt sillsynta diagnoser och har ett regionalt
uppdrag for Sddra sjukvéardsregionen.

CSD regionalisering

CSD ska vara ett kunskapscentrum for hela Sodra sjukvardsregionen. Darfor bor, d& CSD
konsoliderats, organisationen regionaliseras genom att lokala koordinatorer/genetiska
végledarfunktioner vid sjukhusen i Karlskrona, Véxj6é och Halmstad inrittas. Det kan
Overvigas att inom Region Skéne ha motsvarande funktioner vid sjukhusen i Kristianstad och
Helsingborg.

CSDs uppdrag

¢ Bygga upp och hélla uppdaterat ett diagnos- och klientregister dar vardforloppet for
den enskilde patienten enkelt kan f6ljas

e Ta fram och hélla uppdaterat ett register 6ver personer i sjukvardsregionen med
spetskompetens inom ett enskilt omrade.
Arbeta utgdende fran multidisciplinira diagnostiska team

e Ha ett virdteam med bred kompetens att kunna ta fram véardplaner for de enskilda
patienterna baserat pa de vardprogram som kan finnas alternativt ta fram enskilda
vardplaner

e Ha resurser att bidra till byggandet av expertteam med medverkan frén bade barn- och
vuxensjukvéarden

e [ de fall dir hogspecialiserad vard inte krévs, ta fram en modell for samverkan med
primérvarden for att underlétta 6vergangen till vuxenvérden.

e Ta fram utbildningar om séllsynta diagnoser for medarbetarna i hilso- och
sjukvarden.
Samverka med patientorganisationer/grupper om patientutbildning och kontaktdagar.

Foljande organisation foreslas
e Ett CSD inrittas som ett 3-arigt projekt 2015-01-01 — 2017-12-31

2015
Uppbyggnaden péborjas och under aret rekryteras de forsta medarbetarna. Fokus ska ligga pa
att fa en arbetande referensgrupp inkluderande brukarna, utveckla registerfunktionen och
skapa kontaktytor/etablera kontakter med 6vriga aktorer runt personer med sillsynta
diagnoser. Malet for forsta aktivitetsaret ska vara att

¢ En projektledare och en referensgrupp utses

e En registerfunktion/databas 6ver personer med sillsynta diagnoser och medarbetare

med spetskompetens uppréttas och en registeransvarig rekryteras.

Besdksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 www.srvn.se
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e Rekrytering av stab med sekreterare, projektassistent och utbildningsledare
genomfors. Rekrytering av 2 teamkoordinatorer for att utveckla/bygga upp
expert/kunskapsteam. Pdborjad rekrytering av “resursteam”.

En tdnkbar start dr att organisera nadgra workshops med berdrda patientorganisationer och
vardgivare, forst och fraimst de som deltagit i samraden véren 2014, for att identifiera var de
storta problemen finns och var man initialt kan géra den bésta insatsen. Detta kan ske
parallellt med att medarbetare till organisationen rekryteras. En annan viktig startpunkt ar att
fa igang registerverksamheten. Om det vid klinisk genetik befintliga uppfoljningsregistret for
den cancergenetiska verksamheten gar att utveckla bor registerfunktionen kunna fa en snabb
start.

Patientperspektivet

Kontaktviagarna med forsakringskassa, arbetsformedling och kommunernas socialtjénster
borjar byggas upp under &ret vilket kommer att innebéra en forbattrad handldggning for
berdrda personer. Identifieringen av personer med séllsynta diagnoser ger mdjligheter att ge
en mer strukturerad och sammanhéllen vérd av dessa och patientansvariga ldkare for de som
saknar en sadan kan borja utses. Uppbyggnaden av expert-/kunskapsteam paborjas. Dessa
kommer att ge fler patienter rétt anpassad vard i samarbete mellan olika specialiteter och
olika vérdkategorier. Minst tvd méten har hafts med brukarorganisationerna.

Under slutet av 2015 kommer ndgon/nagra patientergrupper att ha bjudits in till tréaffar med
foresldsningar om deras diagnos och med méjligheter att trdffa andra patienter och anhoriga
med samma diagnos och dven dem som é&r regionala experter. Kontakten mellan CSD och
primérvérden ska leda till att det finns béttre utbildade medarbetare inom priméarvérden for
flera sjukdomsgrupper vilket leder till ett béttre omhéndertagande for framfor allt de som ska
g4 frén barn till vuxenvard.

2016
Uppbyggnaden fortsétter med fokus pa att utveckla nya expertteam och
brukar/vardgivarutbildningar.

e Yitterligare 2 teamkoordinatorer rekryteras

Patientperspektivet

Under 2016 kommer samarbetet med forsékringskassa, arbetsformedling och socialtjanster
att konsolideras och en modell for informationsutbyte tagits fram. Ytterligare patientnétverk
har etablerats och utbildningar och informationsdagar hallits. Resursteamtes etablering har
lett till forbattrade individuella vardprogram. De forsta expert-/kunskapsteamen har
etablerats. Samverkansformer med brukarorganisationerna har etablerats.

[\

017

ppbyggnaden fortsitter med fler expertteam och med en regionalisering av verksamheten.

e Lokala vardkoordinatorer i Blekinge, Kronoberg, och Halland rekryteras och utbildas

o Fler expertteam har etablerats och utbildning av regionala koordinatorer genomfors.

e Den regionala organisationen &r etablerad och vél kind bland sjukvérdens aktorer.

e Yitterligare teamkordinatorer rekryteras med fokus pé patientstodjande verksamhet
Besoksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
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Medarbetarnas utbildning &r klar och resursteamet fullbemannat. Uppbyggnaden
konsolideras och det bor infor utvirderingen finnas kunskaper om vilken a de regionala
behoven dr och hur man ska kunna méta dem.

Patientperspektivet

En regionalisering av verksamheten pabdrjas vilket innebdr att fler patienters behov kan 16sas
inom ramen for den lokala hédlso- och sjukvarden. Ett annat ldngsiktigt mal ar att alla
nydiagnosticerade patienter 1 verksamhetens register under forsta aret efter diagnos ska ha
bjuditis in till en informationstraff om CSD och dess funktion.

Resurser till CSD for att fullgora uppdraget

Verksamheten vid ett CSD ar av sadan karaktér att ramfinansiering solidariskt inom SVRN
utgor grunden for verksamheten. DA behovet av mera omfattande diagnostiska utredningar
kan variera foreslas en modell dér utredningskostnader debiteras centralt i respektive
region/landsting. Sddan finansiering finns redan for den cancergenteiska verksamheten vid
klinisk genetik och den bor kunna utvidgas till att omfatta dven annan klinisk genetisk
utredning.

Ett férslag till budget for de tre aren bifogas

Redovisning av CSDs uppdrag

CSD redovisar senast i mars aret efter verksamhetens omfattning och resultat under det
géngna &ret. Hur samverkan med brukarorganisationerna skett ska redovisas sérskilt.
Eventuellt ej utnyttjade medel atergar till finasidrerna.

Senast 2017-06-30 inldmnas en utvirdering av projektet som helhet att ligga till grund for
eventuellt beslut om att inritta ett permanent CSD.

BesoOksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
Byggméstaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.srvn.se



Bilaga 1. Sammanstilining inbjudan och narvaro vid samrad om CSD

Inbjudna patientorganisationer Nirvaro
Anonymus

Riksférbundet CF Ja
DHR

FUB

HSO

NFSD Ja
NHR, tva representanter Ja
Sallsynta diagnoser Ja
RBU Ja
2 brukarforaldrar Ja

Inbjudna fran professionen

Endokrinologi, barn, SUS Ja
Neurologi, barn, SUS Ja
Metabola sjukdomar, SUS

Barn CF, SUS Ja
Barnmedicin, Karlskrona Ja
Nefrologi, barn, SUS

Plastikkirurgi, SUS, 2 representanter Ja
Reumatologi, barn, SUS Ja
Neurologi, SUS Ja
Onkologi, SUS Ja
Lungmedicin, SUS

Ogon, SUS

Reumatologi, SUS Ja
Kardiologi, SUS

Karl, SUS

Oron, SUS Ja
Hud, SUS, 3 representanter Ja
Hematologi, SUS Ja
Genetik, SUS, 8 representanter Ja
Barn- och vuxenhabilitering, Skane, 6 repesentanter olika yrkesgrupper Ja
Barnhabilitering, Kronoberg Kontakter via telefon
Barnhabilitering, Halland Ja
Barnhabilitering, Blekinge Ja

Andra huvudmaén

Forsakringskassan Ja
Arbetsférmedlingen Ja
Sacialférvaltningen, Malmé Stad la

Tandlakarhogskolan Ja
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SODRA REGIONVARDSNAMNDEN 2014-10-09

Matbara mal for organ- och vavnadsdonationsverksamheten

Sodra Regionvardsndmnden beslutade 2013-11-22 § 49 att stélla
sig bakom forslag till uppdrag for regionalt donationsansvarig lékare,
regionalt donationsansvarig sjukskéterska och regional vavnads-
samordnare. Region Skane, Skanevard Sund, fick inom ramen for
den solidariska finansieringen ansvar fér den regionala donations-
verksamheten.

Region Skane, Skanevard Sund har foreslagit foljande matbara mal:

Att 6ka
1. Antal kontakter fran IVA med transplantationskoordinator.
2. Antal tillvaratagna vavnader fran avlidna dvs hjartklaff, hud, hornhinna,
horselben samt temporalben.

| drendet forelag skrivelse 2014-09-18 fran Sédra Regionvardsnamndens kansli.

Sodra Regionvardsnamndens beslut
att faststélla féreslagna mal

att uppdra at Region Skane, Skanevard Sund att arligen rapportera om faststallda
mal.

Bilagor
Skrivelse 2014-09-18, Sodra Regionvardsndmndens kansli

G:\WORD'RVN\RVN 201412014-10-09--10\Beslutsférslag SRVN 2014-10-09--10.doc
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REGIONVARDSNAMNDEN
Per Wendel 2014-09-18
Chefsekonom

Till
Sddra Regionvardsndmnden

Matbara mal for organ- och vavnadsdonationsverksamheten

Sddra Regionvardsndmnden beslutar
1. Att faststalla foreslagna mal.

2. Att uppdra at Region Skane, Skanevard Sund att arligen rapportera
om faststallda mal.

Bakgrund

Sodra Regionvardsndmnden beslutade 2013-11-22 § 49 att stélla sig bakom férslag
till uppdrag for regionalt donationsansvarig lakare, regionalt donationsansvarig
sjukskoterska och regional vdvnadssamordnare. Beslutet innebar ocksa att Region
Skane, Skanevard Sund, inom ramen for den solidariska finansieringen fick ansvar
for den regionala donationsverksamheten enligt uppdrag.

Beslutet innehdll en rad malformuleringar som skall féljas upp och aterrapporteras
arligen samt ett uppdrag att donationsansvarig lakare, DAL, och donationsansvarig
sjukskoterska, DAS, efter samrad med donationsansvariga i S6dra sjukvards-
regionen infor varje nytt ar skall féresla ett matbart patientrelaterat mal for
donationsverksamheten for Sodra Regionvardsnamnden. Motsvarande beslut togs
rorande vavnadsdonationsverksamheten.

Region Skane, Skanevard Sund har foreslagit foljande matbara mal:

Att dka
1. Antal kontakter fran IVA med transplantationskoordinator.
2. Antal tillvaratagna vavnader fran avlidna dvs hjartklaff, hud, hornhinna,
hérselben samt temporalben.

Statistik fran ar 2014 foreslas bilda underlag for uppféljningen och att malen galler for
2015 och framat tills beslut om nya mal tas.

Rita Jedlert
Direktor

Besoksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: internet:
Byggméstaregatan5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWWw.srvn.org
g:\word\rvn\rvn 2014\2014-10-09--10\missiv uppdrag organdonation.docx
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SODRA REGIONVARDSNAMNDEN 2014-10-09
Nominering av ordinarie ledamot och ersittare i Rikssjukvards-
namnden - perioden 2015-2018

| arendet forelag skrivelse 2014-09-18 fran Sveriges Kommuner och Landsting
angaende nominering av ordinarie ledamot och ersattare i Rikssjukvardsnamnden
for perioden 2015-2018

Soédra Regionvardsnamndens beslut
att

Bilagor
SKL, skrivelse 2014-09-18
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Sveriges BREV Vart dnr:
Kommuner 14/2898
och Landsting
2014-09-18
Avdelningen for administration
Johanna Lampinen Dunér Till férbundsdirekttrerna for
Sveriges sjukvardsregioner
Rita.Jedlert@skane.se

bjorn.ragnarsson @akademiska.se
hakan.karlsson@vgregion.se
anna.nergardh @sll.se
Sara.Ekstrom@vll.se
Goran.Atterfors @lio.se

eva-lena.aspetorp @liv.se

Nominering av ordinarie ledamot och ersittare i
Rikssjukvardsnamnden - period 2015-2018

Socialstyrelsen har inbjudit SKL att komma med forslag pa en ledamot och en
ersittare fran vardera sjukvardsregion till Rikssjukvardsnimnden. Genusperspektivet
bor beaktas vid nominering av ledamot och ersittare. SKL har fatt forlingd svarstid av
Socialstyrelsen fran den 31 oktober 2014 till den 14 november 2014 d& SKL:s styrelse
fattar beslut i drendet.

Jag vore tacksam f6r namn fran respektive region inklusive, postadress, tel. och e-
postadress senast den 3 november 2014. Vinligen e-posta till
johanna.lampinen.duner @skl.se samt info @skl.se och skriv in f6ljande i rubrikraden:
14/2898 Nominering till Rikssjukvérdsnizmnden.

P3 grund av misstag i hantering av drendet pi SKL &r denna process forsenad, vilket
vi ber om ursékt f6r. For fragor kontakta Johanna Lampinen Dunér, e-post:
johanna.lampinen.duner@skl.se, tel. 08-452 72 64

Socialstyrelsens inbjudan till nominering redovisas i bilaga 1.

Vinliga hélsningar

Sveriges Kommuner och Landsting
Avdelningen for administration

na Lampinen Dunér

ﬁ"m@»@@wr

Handldggare

Sveriges Kommuner och Landsting

Post: 118 82 Stockholm, Besdk: Homsgatan 20
Tin: véixel 08-452 70 00, Fax: 08-452 70 50
Org nr: 222000-0315, info @ skl.se, www.skl.se



ﬁ Socialstyrelsen 2014-05-07 Dnr 10.5-614/2014 1(1)

Avdelningen for kunskapsstyrning Sveriges Kommuner och Landsting
Manja Takman AU-utskottet
manja.takman@socialstyrelsen.se 118 82 STOCKHQLM

Sveriges Kommuner och Landsting

Dnr: / ///// f ?f o
Datum: 2014 -05- 0 8

Avd/ Sektion: Handl¥ggare:

Nominering av ordinarie ledamot och ersiittare for ordinarie ledamodi A0 <74 Wi/l
Rikssjukvirdsnimnden - perioden 2015-2018

Nu &r det dags att nominera ledaméter for en ny fyrarig mandatperiod.
Nuvarande mandatperiod omfattar &ren 2015-2018 och gér siledes ut vid
kommande &rsskifte. En forteckning 8ver de personer som i skrivande stund
ir ledaméter i ndmnden bildggs denna skrivelse.

Rikssjukvardsnimndens sammansittning regleras i 17 § forordningen
(2009:1243) med instruktion for Socialstyrelsen enligt f6ljande.

Rikssjukvardsndmnden bestér av en ordférande samt nio andra ledamoter,
varav sex ska representera landstingen, en ska representera Statens beredning
for medicinsk utvirdering och en ska representera Vetenskapsradet. Dérutd-
ver ska det finnas en sirskild ledamot med juridisk kompetens. Ordférande i
namnden och stillforetridare for denne ir en representant fran Socialstyrel-
sen.

Nimndens ledaméter utses av Socialstyrelsen efter forslag fran de organisa-
tioner som ska ingé i ndmnden.

Socialstyrelsen emotser hirmed forslag pé en ledamot respektive en ersttare
fran vardera sjukvardsregionen. Genusperspektivet bor beaktas vid nomine-
ringen av ledamot och ersittare. Forslagen ska ha inkommit till Socialstyrel-
sen senast den 31 oktober 2014.

Frigor om Rikssjukvardsndmnden besvaras av Sven Ohlman tel. 075-247 30 41
och Manja Takman 075-247 36 56.

Med vinlig hélsning
Lars-Erik Holm

Bilagor
Rikssjukvardsnimndens ledaméter

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www socialstyrelsen.se
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Rikssjukvardsnimndens ledamoter

Socialstyrelsen

Ordinarie: Generaldirektor Lars-Erik Holm
Ersittare: Avdelningschef Sven Ohlman

Ledaméter frin sjukvirdsregionerna
Ordinarie: Ingrid Lennerwald (s) Region Skane
Ersittare: Birgitta SGdertun (kd) Region Skéne

Ordinarie: Marie Morell (m) Landstinget i Ostergotland
Ersittare: Christer Jonsson (c) Landstinget i Kalmar lén

Ordinarie: Marie-Louise Forsberg-Fransson (s) Orebro lins landsting
Ersittare: Erik Weiman (m) Landstinget i Uppsala 1dn

Ordinarie: Lars Joakim Lundquist (m) Stockholms léns landsting
Ersattare: Dag Larsson (s) Stockholms léns landsting

Ordinarie: Jonas Andersson (fp) Vistra Gotalandsregionen
Ersittare: Helen Eliasson (s) VG Region

Ordinarie: Harriet Hedlund (s) Visterbottens léns landsting
Ersittare: Robert Winroth (mp) Visterbottens lans landsting

Kammarritten i Stockholm
Ordinarie: Kammarrittsrdd Henrik Jansson
Ersittare; Kammarrittsrad Charlotta Lokrantz

Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU)
Ordinarie: Direktér Mans Rosén
Erséttare: Programchef Jan Liliemark

Vetenskapsradet
Ordinarie: Huvudsekreterare Mats Ulfendahl
Ersittare: Professor Annika Scheynius
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Rekommendation rérande nationell nivastrukturering av kurativt
syftande kirurgi vid peniscancer

Regionala cancercentrum i samverkan besl|6t vid sitt sammantrade 2014-05-06
att rekommendera landsting/regioner att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer
koncentreras till tva vardenheter i landet. De tva vardenheterna ar Urologiska
klinikerna vid Skanes universitetssjukhus och Universitetssjukhuset i Orebro.
Koncentrationen av atgarden inférs fran och med 2015-01-01.

Respektive Regionalt cancercentrum ska i skrivelse till landsting och regioner
rekommendera dem att godkanna och tillampa denna rekommendation.

| arende forelag skrivelse 2014-09-25 fran Sédra Regionvardsndmndens kansli
samt skrivelse 2014-06-26 fran Regionala cancercentrum i samverkan,
skrivelse 2014-08-29 fran Skanes universitetssjukvard och skrivelse 2014-09-01
fran Universitetssjukhuset Orebro.

Sodra Regionvardsnamndens beslut

att godkanna och tillampa rekommendationerna avseende nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgisk behandling av peniscancer.

Bilagor

Regionala cancercentrum i samverkan, skrivelse 2014-06-26
Skanes universitetssjukvard, skrivelse 2014-08-29
Universitetssjukhuset Orebro, skrivelse 2014-09-01

Skrivelse 2014-09-25 fran Stédra Regionvardsnamndens kansli

G:\WORD\RVN\RVN 2014\2014-10-09—-10\Beslutsférslag SRVN 2014-10-09--10.doc



SODRA

REGIONVARDSNAMNDEN
Rita Jedlert 2014-09-25
Direktor

Till
Sodra Regionvardsnamnden

Rekommendation rérande nationell nivastrukturering av kurativt
syftande kirurgi vid peniscancer

Sodra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att godkanna och tillampa rekommendationerna avseende nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgisk behandling av peniscancer.

Bakgrund

Regionala cancercentrum i samverkan beslot vid sitt sammantrade 2014-05-06
att reckommendera landsting/regioner att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer
koncentreras till tva vardenheter i landet. De tva vardenheterna ar Urologiska
klinikerna vid Skanes universitetssjukhus och Universitetssjukhuset i Orebro.
Koncentrationen av atgarden infors fran och med 2015-01-01.

Respektive Regionalt cancercentrum ska i skrivelse till landsting och regioner
rekommendera dem att godkanna och tilldmpa denna rekommendation.

Rita Jedlert
Direktor

Besoksadress: Postadress: Telefon (véxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 www.srvn.org
g:\word\rvn\rvn 2014\2014-10-09--10\missiv peniscancer.docx
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_ CANCERCENTRUM
N Till respektive Regionalt cancercentrum
I\ I S AMVERKAN for vidare befordran till landsting/regioner

For kdnnedom: Natverken Landstingsdirektdrer och
Hélso- och sjukvardsdirektsrer

Mot bakgrund av vad nedan angivits rekommenderar Regionala cancercentrum i
samvetkan landsting/regioner:

att godkinna och tillimpa rekommendationerna avseende nationell
nivastrukturering av kurativt syftande kirurgisk behandling av peniscancer.

Regionala cancercentrum i samverkans beslut
Regionala cancercentrum i samverkan beslot vid sitt sammantride 6 maj 2014 enhalligt

att rekommendera landsting/regioner att kurativt syftande kirurgi vid peniscancer
koncentreras till tva vardenheter i landet,

att de tva vardenheterna ska utgoras av Urologiska klinikerna vid Skines
Universitetssjukhus Malmé och Universitetssjukhuset i Orebro,

att koncentrationen av atgirden infors fran och med 1 januari 2015, samt

att i skrivelse till landsting och regioner(via respektive Regionalt cancercentrum)
rekommendera dem att godkinna och tillimpa denna rekommendation.

Rekommendationen stods av hilso- och sjukvardsdirektorernas nitverk (2014-05-22)
samt landstingsdirektorernas néitverk (20014-05-23).

Denna rekommendation kommer omkring 15 september 2014 att kompletteras med en
programforklaring/beskrivning av vardenheternas framtida samverkan med remitterande
landsting/regioner, framtagen av de tva vardenheterna.

Uppf6ljning

Regionala cancercentrum i samverkan kommer att f6lja landstingens/regionernas
tillimpning av denna rekommendation. Som en del i uppfoljningen onskar
samverkansgruppen att landsting/regioner inkommer med tagna beslut om att godkinna
och tillimpa denna rekommendation senast 15 november 2014 tll SKL a#: RCC ;
samverkan Gunilla Gunnarsson, Avd for vard och omsorg, 118 82 Stockholm.
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Bakgrund

1 maj 2011 sl5t regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting en 6verenskommelse om
nationell samordning av delar av den hégspecialiserade cancervarden. Overenskommelsen
syftade till att landstingen skulle paborja arbetet med en nivastrukturering pa nationell niva
for sillsynta eller sirskilt svarbemistrade cancersjukdomar.

Nationell samordning skulle vara utformad sa att en koncentration av virdatgirderna leder till
en 6kad vardkvalitet och forbittrade vardresultat, ett mer effektivt utnyttjande av hilso- och
sjukvardens resurser samt stirker forutsittningarna for klinisk forskning. Den ska vara
virdeskapande f6r patienten och saledes vara baserat pa ett patientfokuserat synsitt.

I september 2013 slutrapporterades det arbete som genomfdtrts inom ramen for
6verenskommelsen. Rapporten inneholl f6rslag till handliggningsgang vid nationell
nivastrukturering(bilaga 1), tre pilotprojekts slutsatser, forslag om inrittande av nationell
multidisciplinir konferens samt f6rslag om inrittande av en Cancerguide pa 1177.se.
Regeringen har i 6verenskommelse med Sveriges Kommuner och Landsting om
Kunskapsstyrning och vissa ntvecklingsomraden inom balso- och sjukvarden 2014 anslagit medel for
fortsatt arbete 1 enlighet med foreslagen modell.

Medicinsk bakgrund

Peniscancer ir en av urologins ovanligaste tumdrsjukdomar. Detta medf6r att den
enskilde likaren och kliniken i regel har en mycket begrinsad erfarenhet av diagnostik,
behandling och uppfoljning av tillstindet. Sjukdomen drabbar cirka 120 min per ar.

Behandling av peniscancer idr i forsta hand kirurgisk och i varierande omfattning ges
tilliggsbehandling med strilterapi och kemoterapi.

Problemomraden vid den kirurgiska behandlingen av peniscancer ér:

® Andelen organbevarande ingrepp som utfors ér alltfor lag.

¢ Foljsamheten till European Association of Urology guidelines for
lymfkortelkirurgl ar f6r lag.

¢ Under perioden 2011-2012 utférdes kirurgisk behandling av peniscancer
(laserkirurgi, partiell och total amputation) vid 24 sjukhus i landet, varav endast
tva sjukhus opererade fler in 10 patienter/ar. Om lokalexcision inkluderas blir
antalet opererande vardenheter i landet 46 och antalet som utfort fler 4n 10
operationer per ar fyra enheter.

Omfattningen av onkologisk behandling med stralterapi och kemoterapi vid peniscancer
ar oklar.

8% ]



W, REGIONALA
_ CANCERCENTRUM
//““\\\\\\ I SAMVERKAN

/,

QW

Pilotprojekt peniscancer

Viren 2012 initierades, inom ramen for Sveriges Kommuner och Landstings utredning
om nationell samordning av den hogspecialiserade cancervarden, ett pilotprojekt
avseende koncentration av kurativt syftande kirurgi vid peniscancer. Projektet resulterade
1 att Regionala cancercentrum i samverkan, med stoéd av Nitverket for halso- och
sjukvardsdirektorer, vid sitt mote 2013-12-17 beslot avge en remiss till landsting/regioner
med forslag om

e Att en nationell multidisciplinir konferens inrittas och att alla patienter diskuteras
dir fore kirurgisk atgird

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

e Att onkologisk behandling av peniscancer genomfdrs inom respektive region.

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

Samtliga sex sjukvirdsregioner inlimnade remissvar. Av remissvaren framgick att alla
landsting/ regioner stodde det utsinda forslaget. Patientorganisationerna har vid flera
tillfallen ocksa uttalat stdd for forslaget. Ett inlimnat remissvar frin en
patientorganisation foreslar nordiskt samarbete.

Fyra regioner anmilde intresse fOr att ta ansvar for nationell vardenhet och besvarade
remissens fragor kring kvalitet, uppfoljning, resultat, kompetens, utrustning, forskning
mm.

Regionala cancercentrum i samverkan beslot 2014-05-06, efter en samlad bedémning av
remissvaren, rekommendera landsting/ regioner att Urologiska klinikerna vid Skanes
Universitetssjukhus Malmé och Universitetssjukhuset Orebro ska utgéra de nationella
vardenheterna. Nitverken for hilso- och sjukvardsdirektorer samt landstingsdirektorer
har direfter stillt sig bakom férslagen.

For nirvarande pagar ett arbete vid de tva virdenheterna for att ta fram en
programforklaring/ beskrivning av vardenheternas framtida samverkan med remitterande
landsting/regioner. Programforklaringen kommer att utsindas till landsting/regioner
under september manad.

For Regionala cancercentrum i samverkan

N\ ~
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Gunilla Gunnarsson Ordforande
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Bilaga 1 — Hanteringsgang vid nationell nivastrukturering
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SKANE

Datum 2014-08-29

Dnr 1(13)

Utveckling av verksamheten som konsekvens av uppdraget
som nationella centrum for peniscancerkirurgi i Orebro och

Malmo

Struktur

a. Fysiska resurser

Orebro och Malmé har vilfungerande urologiska mottagningar,
vird- samt operationsavdelningar med é@ndamélsenliga lokaler och
utrustning, Operationsavdelningarna har tillgéng till C02- och
NdYag-laser, gammakamera for sentinel node, dermatom for
delhudstransplantat och tillgang till laparoskopisk/robotassisterad
kirurgi. Orebro inhandlar for nérvarande ny laserutrustning.
Enheterna har tillgdng till modern diagnostik med exempelvis
datortomografi, ultraljud, radiologiskt ledda punktioner,
lymfkértelscintigrafi och PET-CT samt processansvariga patologer.

Beriknat antal nya fall 1 Sverige pé basen av data i kvalitetsregistret
dr cirka 140 per &r. Till detta uppskattas cirka 60 fall av lokala eller
regionala recidiv som kréver kirurgisk behandling. Om fallen
fordelas lika mellan enheterna motsvarar volymen cirka 100
operativa ingrepp per enhet och ér och ett upptagningsomride
motsvarande drygt 4,5 miljoner invénare, se figur nedan.

Postadress: Skanes universitetssjukvard, 205 02 Malmo Organisationsnummer: 23 21 00-0255
Telefon (véxel): 040-33 10 00, 046-17 10 00

Internet: skane.se
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Enheterna planerar for motsvarande en heldagsmottagning per vecka for
pre- och postoperativa bedomningar. Detta ger utrymme for korta ledtider.
Planer finns éven pa att starta en “’6ppen mottagning” for missténkta
tumorfordndringar pa penis samt att gora en pilotstudie

om "pakkeforl6b”(cancerbehandlingspaket) for dessa patienter. Respektive
enhet forbereder tva fasta vardplatser avsedda for dessa patienter samt
tillgang till en operationsdag per vecka. Medelvardtiden beriknas uppga till
3-5 dagar. Enheterna har tillging till patienthotell.

Nationell multidisciplinér konferens(MDK) bedrivs redan en ging per vecka
for samtliga nyupptickta fall och infor alla behandlingsbeslut sedan
september 2013. For ndrvarande har Urologiska kliniken SUS
ordférandeskapet och tanken 4r att alternera mellan de tva enheterna med
tva drs intervall. All nddvindig teknisk utrustning finns séledes redan pa
plats.

b. Personalresurser

Respektive enhet kommer att ha foljande personalresurser som
arbetar med peniscancer:

e fre specialistkompetenta urologer (varav en ar regional
processledare)
en utbildningsldkare inom urologi
en till tva kontaktsjukskoterskor pd mottagningen med
sexologisk utbildning
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en till tvd avdelningsansvarig ssk

en till tvd avdelningsansvariga usk

en till tvd operationsansvariga ssk

en till tva sekreterare varav en dr koordinator for den
nationella ronden

en till tvd sjukgymnaster med erfarenhet av lymfédem

en kurator

en IT-ansvarig

en konsult for rokavvinjning och allménna hilsofrimjande
dtgérder

Tva ganger per &r anordnas utbildning regionalt for personalen och till
hosten 2014 inplaneras ett studiebestk och arbetsméte pd Netherlands
Cancer Institute for de tva enheterna. Individuell kompetenshéjande
utbildning stimuleras, exempelvis lymfodembehandling eller sexologi.
Kompetens och aterviixt skall l6pande identifieras och planeras med god
framforhéllning. Nationellt anordnar de tva enheterna dessutom utbildning
av vdrdpersonal, patienter, anhériga och allménheten, se nedan

under "Process”.

Ombhéndertagandet av patienterna med peniscancer dr multidisciplinért,
Enheterna har ett etablerat samarbete med dvriga kliniker som medverkar i
patientprocessen for peniscancer, exempelvis radiologiska-, patologiska-,
onkologiska-, dermatologiska-, plastikkirurgiska och palliativa kliniker.

Process

Enheterna har ett pdgdende och vilfungerande samarbete sdvil kliniskt som
forskningsmadssigt avseende peniscancer. Vdr avsikt &r att utarbeta varden
pé ett gemensamt och enhetligt sitt, ddr samma remisser, patientinformation
och arbetssitt anvidnds. Enheterna kommer att firdigstélla ovanstiende samt
de strukturerade remisser som beskrivs nedan i samband med studiebesdket
till Netherlands Cancer Institute i november 2014.

De tva nationella centrumen ansvarar for god bemanning och tillginglighet
gentemot sdvil patient, anhriga som remittent. Uppdraget géller aret runt.
Primér kontaktvig sker via koordinator for den nationella ronden och
patientens namngivna kontaktsjukskoterska.

Patientens roll i virdprocessen skall stirkas och patienten bor vara delaktig i
tidig diagnostik, val av behandling, uppfoljning och utbildning. Samtliga

Region Skane
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patienter bor erbjudas “sjélvundersdkningsteknik™ och sekundér prevention
med rékavvinjning, hygienforeskrifter, handldggning av
forhudsfortréngningar och genitala hudsjukdomar. Varje patient skall f8 en
individuell handlingsplan inkluderande bland annat patientinformation
(1177), anhdrigstdd, operations-och dterbesdkstid. Patientrapporterade métt
pa livskvalitet skall rutinméssigt inforas. Patientrepresentant bor &ven finnas
i den Nationella styrgruppen for peniscancer och p sikt bor en nationell
patientforening skapas.

Vid nyupptéickta symtom kontaktar patienten i dagsléget vanligen
primérvdrden eller den regionala urologiska, kirurgiska eller dermatologiska
mottagningen. Har sker en forsta beddmning. Manga benigna
differentialdiagnoser finns och majoriteten patienter som stker for
forandringar pa penis har ej peniscancer. Vid misstidnkt peniscancer eller
oklara fall bor kontakt tas med ett nationellt centrum for rddgivning,

Samtliga nyupptiickta peniscancerfall och recidiv skall anmailas till nationell
MDK

via strukturerad remiss. Remissen faxas/skickas till koordinator vid ndgon
av de tva nationella enheterna och giller &ven som anmélan till den i tid
nidrmaste konferensen. Varje region ansvarar for sina patienter och
konferensen ér ppen for samtliga sex sjukvardsregioner, i enlighet med
vardprogrammet. Optimalt deltar remitterande ldkare vid denna konferens
for att snabbt kunna aterkoppla till patienten.

Ansvaret for den nationella MDK alterneras mellan de tva nationella
enheterna (i nuldget stréicker sig uppdraget ver 2 ar och innehas av
Malmo). Konferensen hélls via ldnk 1 gdng per vecka med representation av
urolog, dermatolog, onkolog, patolog och radiolog. Majlighet till
eftergranskning och demonstration av radiologi och patologi finns.
Kontaktsjukskoterskor, sexologer och koordinatorer fran de nationella
centrumen deltar dirtill och konferensen utgor dven ett fortbildningstillfille.
Vid konferensen foredras fallet av remittent eller ansvarig urolog vid det
nationella centrum dit remissen skickats.

MDK kan resultera i att kompletterande diagnostik efterfragas eller att
beslut kring kirurgisk, onkologisk eller dermatologisk behandling fattas. Vid
kurativt syftande kirurgi skall patienten skickas till ett nationellt centrum.
Utfallet av konferensen dokumenteras av ansvarig urolog och remissvar
faxas/skickas till remittenten. I MDT-utlitandet skall framga hur, nér och av
vem patienten kommer att informeras. Kontaktsjukskdterska och
koordinator samordnar processen.

Initial utredning inkluderande klinisk bedomning, fotodokumentering, basal
radiologisk utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande enhet.
Dessa diagnostiska uppgifter kommer att efterfrdgas i den strukturerade
remissen till nationell MDK. Kompletterande diagnostik kan behéva utforas
vid remitterande enhet i samrdd med nationellt centrum via den nationella
MDK. De nationella centrumen ansvarar for att végleda denna utredning
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samt for att utfra avancerade diagnostiska atgérder nér s behdvs,
exempelvis sentinel node-diagnostik.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer skall utforas vid ett nationellt
centrum. Enklare kirurgiska dtgérder (exempelvis circumcision) eller
palliativa ingrepp hos multisjuka patienter kan, om resurs/kompetens finns,
ske vid hemorten efter beslut vid nationell MDK. Om beslut vid nationell
MDK innebir att patienten tas till ett nationellt centrum for bedomning eller
atgiird dvertas virdansvaret av nationellt centrum till dess aterremittering
sker.

Virdprocessen efter nationell MDK i#r avhéngig utfallet av konferensen. For
de patienter som remitteras till nationellt centrum upprittas en individuell
skriftlig vardplan av kontaktsjukskdterska i samrdd med ansvarig likare.
Skriftlig patientinformation skickas hem till patienten i forvég infor
operationen och den individuella vardplanen ges till patienten i samband
med forsta vardkontakten. Vid vard vid nationellt centrum skall samtliga i
vardteamet (urolog, dermatolog, onkolog, patolog, radiolog,
kontaktsjukskdterska, sexolog och koordinator) finnas tillgéngliga for ett
individuellt anpassat omhéndertagande. Skriftlig patientinformation finns i
dagsliget, exempelvis p& Orebros universitetssjukhus hemsida, men
kommer att uppdateras av de nationella centrumen och publiceras dven pa
1177 se.

Viérden skall ske i enlighet med MDK:s rekommendation i kombination
med patientens dnskemal. Konferensens beslut skall baseras pé riktlinjerna i
det nationella virdprogrammet. De kvalitetsindikatorer med malnivéer
avseende ledtider/vintetider som anges i vardprogrammet bor efterfoljas.
Virdprogrammet uppdateras arligen och aktuellt fran 2013 finns tillgingligt

pé:

WWW v/ I ni C

Uppf6ljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid
nationellt centrum bestér oftast av ett eller ett fétal postoperativa besdk vid
behandlande nationell enhet. Det priméra ansvaret for bedémning och
behandling av komplikationer ligger, fram till dess dterremittering sker, pa
det nationella centrumet.

I den individuella vardplanen specificeras och uppdateras planerad
uppfoljning lopande. Aterremitteringen sker med en strukturerad dterremiss
i enlighet med de nationella riktlinjerna. Vérdansvaret &tergar darmed till
remittent. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt rekommendationer
om vad som bor foranleda ny kontakt, exempelvis potentiella
komplikationer och recidiv. Vid uppkommen komplikation vélkomnas
kontakt for diskussion och om behovet finns dterremittering till nationellt
centrum for bedomning/atgérd. Mélet dr att samtliga komplikationer skall
registreras.
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Den nationella MDK kan anvindas for att diskutera patienter med
peniscancer dven i andra sjukdomsskeden én vid primér diagnos eller
recidiv, exempelvis vid palliativ vard. Palliativ behandling sker vid
hemorten med stdd frin nationellt centrum och nationell MDK.

Samtliga sex regioner har oférindrat regionalt ansvar for diagnostik,
onkologisk behandling, palliativ behandling och uppfGljning efter
dterremittering frin nationellt centrum.

Kontaktsjukskdterskans roll omfattar bland annat att nérvara vid patientens
mottagningsbesdk och inneliggande vérd, att i samrdd med ansvarig likare
uppritta och uppdatera den individuella virdplanen, att utgdra en naturlig
och enkel kontaktvdg for patienten gentemot vardteamets olika medlemmar
sdvil fore, under som efter utford behandling, att besvara fragor, att
samordna kontakter samt att koordinera aterremittering av patienten.
Kontaktsjukskoterskan vid nationellt centrum ansvarar for kontakt och
aterrapportering till den lokala kontaktsjukskoterskan.

De nationella centrumen har ansvaret for kirurgisk behandling av recidiv.
Remittering och vardansvar sker enligt samma princip som vid
primérdiagnos (se ovan).

De nationella enheterna ansvarar &ven for kirurgisk avvikelsehantering,
komplikations-registrering och kvalitetsregistrering. All vrig registrering i
kvalitetsregistret ansvarar respektive patientansvarig region for, exempelvis
cancerregistrering, onkologisk behandling och langtidsuppf6ljning.

Den Nationella styrgruppen for peniscancer har huvudansvaret for
kvalitetsregistret inklusive arliga rapporter, uppdatering av vardprogram och
koordination av forskningsverksamhet utgangen fran registret. Den
Nationella styrgruppen har dven motsvarande huvudansvar for den
forskningsdatabas (PenCBase) som for ndrvarande uppriittas. [ denna
samkoérs data fran kvalitetsregistret med data fran register vid
Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran.

De nationella centrumen &r representerade i den Nationella styrgruppen
(ordforande, bitridande ordforande och kvalitetsregisterhdllare) och skall
ddrutover bedriva egen klinisk forskning. Samtliga patienter som tas upp i
den nationella MDK bér dvervégas att inkluderas i studier. Ett nordiskt
forskningssamarbete har nyligen pabérjats, i vilket Orebro och Malmé
representerar Sverige. Deltagandet bor fortsatta.

Den nationella MDK utgdr ett utbildningstillfélle och de nationella
centrumen ansvarar for att informera 6vriga enheter om detta, Vidare har
Orebro fétt i ansvar att arrangera nationell ST-utbildning kring peniscancer
for blivande urologer. Detta kommer att ske i samarbete med Malmé.
Orebro och Malm ansvarar dven for utbildning géllande peniscancer vid



Region Skane

7(13)

den aterkommande SK-kursen i urologisk onkologi samt de vetenskapliga
métena i Uro-onkologisk Uppdatering om Urologisk Cancer som arrangeras
av svensk Urologisk Férening och Svensk Forening for Urologisk Onkologi.
En gemensam kurs i patologi och urologi med fokus pa peniscancer
planeras.

Resultat

Samtliga peniscancerfall i Sverige registreras i det nationella
kvalitetsregistret sedan ar 2000. I dagslédget finns drygt 1700 patienter i
registret. Inrapporteringen &r webbaserad via INCA

och tickningsgraden ér mycket hog (>95%). Nationellt sker diskussionerna
kring resultaten i kvalitetsregistret via Nationella styrgruppen for
peniscancer som har méte minst tvd ginger per &r. Diskussionerna utgér
underlag for vArdprogram (startade 2013), Arsrapport, nyhetsbrev, klinisk
forskning, utbildning och SKL-anstkan. Styrgruppen har ocksé anvént
resultaten i registret far att besvara frAgor kring nationell nivéstrukturering.

I dagslédget sker dterkopplingen i kvalitetsregistret via INCAs webbmodul
Gppet online. Individuella kliniker kan ndr som helst jimféra sitt resultat
med riksgenomsnittet via en Gversiktsida och en rapportmall. Det saknas
dock I6pande resultatrapporter, tidstrender och man kan inte gra
jamforelser mellan kliniker och regioner.

Via de tvé nationella centrumen har dérfor arbete pabarjats for att skapa
resultatrapporter via INCA med halvérsvis lépande aterrapportering till
respektive region. Det beddms ej rimligt att skicka resultatrapporten till
respektive klinik, eftersom vissa kliniker endast diagnostiserar ett fatal fall
per dr. Mélséttningen 4r att terrapporteringen sker utan férdréjning, vilket
dock forutsatter att inrapporteringen via samtliga regioner sker omgaende
och l6pande.

Den aktuella rapportmallen i INCA innefattar endast antal fall per
klinik/region, férdelning av tumorstadie och lymfkortelstatus samt andelen
patienter som genomgatt diagnostisk lymfkortelutrymning (sentinel node).
De nationella centrumen kommer darfor att bygga ut och komplettera
rapportmallen i INCA med andra viktiga kvalitetsindikatorer, exempelvis
foljsamhet av riktlinjer i det nationella vardprogrammet avseende
organsparande kirurgi, onkologisk behandling, ledtider, inklusion i studier,
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anmilan till nationell multidisciplinér konferens och erbjudande om
kontaktsjukskoterska.

De kvalitetsindikatorer med malnivéer som anges i aktuellt vardprogram
skall efterfoljas av de nationella centrumen 4ret runt, exempelvis skall >80%
av patienter med invasiv tumér ha pébérjat behandling inom 4 veckor fran
diagnos. Det nationella vardprogrammet uppdateras arligen via Nationella
styrgruppen for peniscancer dér samtliga sex sjukvardsregioner finns
representerade.

Kvalitetsregistret har ocksé utokats med registerdata for onkologisk
behandling samt femérsuppfGljning avseende recidiv ddr sammanstillning
via Nationella styrgruppen pagar.

Den nationella drsrapporten och nyhetsbrevet kommer ocksa att skrivas i en
version som ir anpassat for patienter/anhriga och finnas tillgingliga pa
webben. Arbete med patient-rapporterade matt samt néjdhet med varden
(PROM/PREM) har pabdrjats, men énnu inte rutinmissigt inforts.

Nationella kvalitetsregistret skall vara eft underlag for kad klinisk
forskningsaktivitet via Nationella styrgruppen for peniscancer.
Vetenskapligt har resultat frin kvalitetsregistret presenterats i tva artiklar
(Persson B. et al, Scand J Urol Nephrol 2007 och Kirrander P. et al,
submitterad till British Journal of Urology International) och vid arligt
dterkommande nordiska urologméten (Urologidagarna i Sverige samt
Nordisk urologiska forening). Ett abstract/poster baserat pa data frin
registret presenterades vid kvalitetsregisterkonferensen i oktober 2013.
Forskningsdatabasen (PenCaBase) skall samkéra data fran kvalitetsregistret
med data frén register vid Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran.
Nationella centra skall &ven bedriva klinisk forskning. Samtliga patienter
som tas upp i den nationella MDK bor 6vervigas att inkluderas i studier. Ett
nordiskt forskningssamarbete har nyligen pabdrjats (SCAPECA), i vilket
Orebro och Malmb representerar Sverige. Dérutéver bedrivs fortsatt
regional och intraregional klinisk forskning. Tumérbank har diskuterats,
men ej paborjats.

Programforklaring — checklista

Nir ska kliniker kontakta ett nationellt centrum?

Samtliga nyupptéckta peniscancerfall och recidiv skall anmiilas till nationell
MDK.

Vid misstidnkt peniscancer eller oklara fall bor kontakt tas med ett nationellt
centrum for rddgivning (se nedan "Telefonkontakt”).
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Hur skall kliniker kontakta ett nationellt centrum?

Samtliga nyupptickta peniscancerfall och recidiv skall anmdlas till nationell
MDXK via strukturerad remiss. Denna remiss faxas/skickas till aktuell
koordinator for den nationella MDK:n och giéller dven som remiss.

Under perioden sep 2013 - sep 2015 &r koordinator for den nationella MDK:

Koordinator Ann-Christin Lindell
Tillginglig: mén-fre 09.00-15.00

Tel: 040-33 36 62 alternativt 0705-681127
Fax: 040-33 73 52

ann-cristin.lindell@skane se
Urologiska kliniken SUS, Malmé
Jan Waldenstréms gata 7 plan II
205 02 Malmé

Hur kontaktas patienten av ett nationellt centrum?

Patienten kommer att fa en kallelse och bli kontaktad av utsedd
kontaktsjukskdterska samma vecka som den nationella MDK.

Hur och niir utses kontaktsjukskoterska och individuell vardplan?

Kontaktsjukskoterska utses direkt efter den nationella MDK och gér igenom
individuella vérdplanen vid forsta bestket med patienten tillsammans med
ansvarig likare.

Hur fungerar den nationella ronden?

Nationell MDK bedrivs via link sedan september 2013 en gang per vecka i
princip aret om (tisdagar kl 15.00-15.30). Anmélan sker via strukturerad
remiss till aktuell koordinator for den nationella MDK och giller &ven som
anmalan till den i tid ndrmaste konferensen. Ansvaret for den nationella
MDK alterneras mellan de tva nationella enheterna (i nuldget stracker sig
uppdraget 6ver 2 dr och innehas av Malmo).

Konferensen dr oppen for samtliga sex regioner och anviinds dven i
fortbildningssyfte. Nationellt centrum ansvarar for konferensens
genomforande med representation av urolog, dermatolog, onkolog, patolog,
radiolog, kontaktsjukskoterska, sexolog och koordinator fran den ansvariga
nationella enheten. Vid konferensen foredras fallet av remitterande eller
ansvarig urolog vid det nationella centrum dit remissen skickats. Utfallet av
konferensen dokumenteras av ansvarig urolog och remissvar faxas/skickas
till remittenten. Patientansvaret kvarstar hos inremitterande ldkare sdvida det
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inte tydligt framgér i MDK-beslutet att ansvaret §vertas av ett nationellt
centrum. Kontaktsjukskéterska och koordinator samordnar processen.

Vad bor utredas innan en patient anmiils till MDK?

Initial diagnostik inkluderande klinisk bedémning, fotodokumentering,
basal radiologisk utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande
enhet. Dessa diagnostiska uppgifter kommer att efterfragas i den
strukturerade remissen till nationell MDK. Kompletterande diagnostik kan
behdva utforas vid remitterande enhet i samrdd med nationellt centrum via
den nationella MDK. Nationella centrum ansvarar for att vidgleda denna
utredning samt for att utfora avancerade diagnostiska dtgéarder vid behov,
exempelvis sentinel node-diagnostik.

Inom vilken tid efter nationell rond garanterar ni att patienten
opereras?

Kurativ kirurgisk behandling skall ske i enlighet med MDKs
rekommendation i kombination med patientens 6nskemdl. Konferensens
beslut skall baseras pa de nationella riktlinjerna och de kvalitetsindikatorer
med mélnivaer som anges i aktuellt virdprogram skall efterfdljas av
nationella centrum. I aktuellt virdprogram skall >80% av patienter med
invasiv tumdor ha pabérjat kirurgisk behandling inom 4 veckor fran diagnos.
Det nationella virdprogrammet uppdateras arligen via Nationella
styrgruppen for peniscancer dér samtliga sex regioner finns representerade.

Vad hiinder niir patienten tas in fér behandling?

Patienten  kallas  for  inskrivningssamtal med operator och
kontaktsjukskoterska dagen fore operation. Individuell skriftlig
handlingsplan gis igenom och en del av detta material har patient fatt
hemskickat dessforinnan (patientinformation, hélsodeklaration,
kontaktuppgifter etc). Preoperativt gors en narkosbedomning pa samtliga
patienter och beroende pa typ av operation genomgdr patienten foljande:

lymfkortelscintigrafi infor sentinel node

profylaktisk lymfodembedémning

kompletterande radiologi

gemensam bedémning med till exempel plastikkirurg eller
dermatolog

Anhdriga erbjuds boendemadjlighet pé patienthotell.
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Kuratorskontakt

Samtliga patienter och anhdriga erbjuds kuratorskontakt pre- och
postoperativt.

Boendemdjlighet for medfiljande anhorig?

Patienthotell.

Rutiner vid utskrivning, aterremiss?

Uppfoljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid
nationellt centrum bestdr i de flesta fall av ett eller ett fatal postoperativa
bes6k vid behandlande nationella enhet. I den individuella vardplanen
specificeras och uppdateras planerad uppfoljning fortlépande. Det priméra
ansvaret for bedémning och behandling av komplikationer ligger, fram till
dess dterremittering sker, pa det nationella centrumet.

Aterremitteringen sker med en strukturerad aterremiss i enlighet med de
nationella riktlinjerna. Vérdansvaret atergédr ddrmed till remittent.
Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt rekommendationer om vad
som bor foranleda ny kontakt, exempelvis potentiella komplikationer och
recidiv. Vid uppkommen komplikation vélkomnas kontakt for diskussion
och om behovet finns dterremittering till nationellt centrum for

bedémning/atgérd.

Telefonkontakt?

Kontorstid (mén-tor 8-16, fre 8-12) kan kontaktsjukskdterska pa nationellt
centrum nds och vid behov kontakta patientansvarig urolog pa foljande

telefon nummer:

¢ Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6022061

e Urologiska kliniken SUS, Malmo
Telefonnr: 040-331123

Jourtid kontaktas respektive urologiska bakjour pé foljande telefon nummer:

¢ Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6021000

¢ Urologiska kliniken Malmé
Telefonnr: 040-331000
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Kontakt med kontaktsjukskdterska pA hemmaplan?

Kontaktsjukskoterska pa hemmaplan skall utses och kontaktuppgifterna
skrivs in i patientens individuella handlingsplan. Vid aterremittering
Overrapporteras patienten via kontaktsjukskoterska fran nationellt centrum.

Ansvar och rutiner for komplikationer?

Det priméra ansvaret for kirurgisk beddmning och behandling av
komplikationer ligger, fram till dess dterremittering sker, pd det nationella
centrumet. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bor foranleda ny kontakt vid exempelvis
sena komplikationer. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for
diskussion och om behovet finns dterremittering till nationellt centrum for
bedomning/atgird. De nationella centrumen ansvarar for kirurgisk
avvikelsehantering och komplikations-registrering.

Uppfidljning hur och var?

Uppfoljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid
nationellt centrum bestdr i de flesta fall av ett eller ett fital postoperativa
besdk vid behandlande nationella enhet. Vid terremittering utgér en
strukturerad aterremiss till remittent med uppgifter om utford behandling
och rekommenderad uppf6ljning baserat pa nationella riktlinjer.
Vérdansvaret dtergdr dérmed till remittent.

Ert ansvar dret runt?

De nationella centrumen ansvarar for god bemanning och tillgénglighet
gentemot sévil patient, anhériga som remittent. Uppdraget géller aret runt.
Nationell MDK bedrivs via lénk en géng per vecka i princip aret om. Det
priméra ansvaret for bedomning och behandling av komplikationer ligger,
fram till dess aterremittering sker, pd det nationella centrumet. De nationella
enheterna ansvarar dven for kirurgisk avvikelsehantering, komplikations-
registrering och kvalitetsregistrering. Patientens roll i vardprocessen skall
stirkas och enheterna har ett nationellt ansvar for utbildning, forskning och
utveckling.
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Kommunikation

Kontakt med vardguiden 1177 har etablerats med mal att publicera patient-
och anhdriginformation pa nitet fore den 31 december 2014. Information
om peniscancer i allmédnhet samt specifikt om strukturen av vérden planeras.
I nuléget har vi dock hédnvisats att avvakta pa grund av omstrukturering av
1177. Patientinformation, kontaktbok samt information om de olika
ingreppen finns redan. Dessa kommer att omarbetas och goras enhetliga.

l\_ JLQ
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Urologiska kliniken SUS Malmé

Processledare for peniscancer RCC Syd
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OREBRO LANS LANDSTING
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Urologiska kliniken, Ove Andrén 2014-09-01

SKL Gunilla Gunnarsson
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118 82 Stockholm

Utveckling av verksamheten som konsekvens av uppdraget som nationella
centrum for peniscancerkirurgi i Orebro och Malmé

Struktur
a. Fysiska resurser

Orebro och Malmé har vilfungerande urologiska mottagningar, vard- samt
operationsavdelningar med &ndamalsenliga lokaler och utrustning.
Operationsavdelningarna har tillging till C02- och NdYag-laser, gammakamera for
sentinel node, dermatom fbr delhudstransplantat och tillgang till
laparoskopisk/robotassisterad kirurgi. Orebro inhandlar fr ndrvarande ny
laserutrustning. Enheterna har tillgang till modern diagnostik med exempelvis
datortomografi, ultraljud, radiologiskt ledda punktioner, lymfkértelscintigrafi och
PET-CT samt processansvariga patologer.

Beréknat antal nya fall i Sverige pa basen av data i kvalitetsregistret #r cirka 140 per r.
Till detta uppskattas cirka 60 fall av lokala eller regionala recidiv som kriver kirurgisk
behandling. Om fallen fordelas lika mellan enheterna motsvarar volymen cirka 100
operativa ingrepp per enhet och ar och ett upptagningsomrdde motsvarande drygt 4,5
miljoner invénare, se figur nedan.
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Enheterna planerar for motsvarande en heldagsmottagning per vecka for pre- och
postoperativa bedémningar. Detta ger utrymme for korta ledtider. Planer finns 4ven p4 att
starta en “6ppen mottagning” for misstéinkta tumérfSrandringar pa penis samt att géra en
pilotstudie om “pakkeforlsb”(cancerbehandlingspaket) fr dessa patienter. Respektive enhet
forbereder tva fasta vardplatser avsedda for dessa patienter samt tillgéng till en operationsdag
per vecka. Medelvérdtiden berdknas uppga till 3-5 dagar. Enheterna har tillgang till
patienthotell.

Nationell multidisciplinir konferens(MDK) bedrivs redan en gang per vecka for samtliga
nyupptéckta fall och infor alla behandlingsbeslut sedan september 2013. Fér nirvarande har
Urologiska kliniken SUS ordforandeskapet och tanken 4r att alternera mellan de tvé enheterna
med tva ars intervall. All nédvéndig teknisk utrustning finns saledes redan pa plats.

b. Personalresurser

Respektive enhet kommer att ha fsljande personalresurser som arbetar med
peniscancer:

tre specialistkompetenta urologer (varav en #r regional processledare)

en utbildningslidkare inom urologi

en till tva kontaktsjukskoterskor pa mottagningen med sexologisk utbildning
en till tv4 avdelningsansvarig ssk

en till tvd avdelningsansvariga usk



en till tva operationsansvariga ssk

en till tva sekreterare varav en 4r koordinator for den nationella ronden
en till tva sjukgymnaster med erfarenhet av lymfodem

en kurator

en IT-ansvarig

en konsult for rékavvinjning och allménna hilsofrimjande atgérder

Tva génger per 4r anordnas utbildning regionalt for personalen och till hésten 2014 inplaneras
ett studiebestk och arbetsméte pa Netherlands Cancer Institute for de tva enheterna.
Individuell kompetenshdjande utbildning stimuleras, exempelvis lymfdembehandling eller
sexologi. Kompetens och atervixt skall 16pande identifieras och planeras med god
framf6rhéllning. Nationellt anordnar de tvd enheterna dessutom utbildning av vérdpersonal,
patienter, anhdriga och allménheten, se nedan under *Process”.

Omhiindertagandet av patienterna med peniscancer &r multidisciplinért. Enheterna har ett
etablerat samarbete med 6vriga kliniker som medverkar i patientprocessen for peniscancer,
exempelvis radiologiska-, patologiska-, onkologiska-, dermatologiska-, plastikkirurgiska och
palliativa kliniker.

Process

Enheterna har ett pagaende och vilfungerande samarbete sdvil kliniskt som
forskningsmissigt avseende peniscancer. Vér avsikt dr att utarbeta varden pa ett gemensamt
och enhetligt sitt, ddr samma remisser, patientinformation och arbetssitt anviinds. Enheterna
kommer att firdigstilla ovanstiende samt de strukturerade remisser som beskrivs nedan i
samband med studiebesoket till Netherlands Cancer Institute i november 2014.

De tvé nationella centrumen ansvarar for god bemanning och tillginglighet gentemot s&val
patient, anhdriga som remittent. Uppdraget giller dret runt. Primér kontaktvig sker via
koordinator for den nationella ronden och patientens namngivna kontaktsjukskoterska.

Patientens roll i vardprocessen skall stirkas och patienten bor vara delaktig i tidig diagnostik,
val av behandling, uppf6ljning och utbildning. Samtliga patienter bor

erbjudas “sjédlvundersckningsteknik” och sekundér prevention med rékavvénjning,
hygienforeskrifter, handldggning av forhudsfdrtréngningar och genitala hudsjukdomar. Varje
patient skall f& en individuell handlingsplan inkluderande bland annat patientinformation
(1177), anhorigstdd, operations-och dterbestkstid. Patientrapporterade métt pa livskvalitet
skall rutinméssigt inforas. Patientrepresentant bér dven finnas i den Nationella styrgruppen for
peniscancer och pa sikt b6r en nationell patientférening skapas.

Vid nyupptéickta symtom kontaktar patienten i dagsléget vanligen primérvarden eller den
regionala urologiska, kirurgiska eller dermatologiska mottagningen. Hr sker en forsta
bedomning. Manga benigna differentialdiagnoser finns och majoriteten patienter som stker
for foréindringar pa penis har ej peniscancer. Vid misstinkt peniscancer eller oklara fall bor
kontakt tas med ett nationellt centrum for rddgivning.

Samtliga nyupptickta peniscancerfall och recidiv skall anmilas till nationell MDK

via strukturerad remiss. Remissen faxas/skickas till koordinator vid nigon av de tva nationella
enheterna och giller &ven som anmilan till den i tid ndrmaste konferensen. Varje region
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ansvarar for sina patienter och konferensen 4r 6ppen for samtliga sex sjukvardsregioner, i
enlighet med vardprogrammet. Optimalt deltar remitterande l4kare vid denna konferens for att
snabbt kunna &terkoppla till patienten.

Ansvaret for den nationella MDK alterneras mellan de tva nationella enheterna (i nuléget
strédcker sig uppdraget 6ver 2 r och innehas av Malmg). Konferensen halls via link 1 gang
per vecka med representation av urolog, dermatolog, onkolog, patolog och radiolog.
Méjlighet till eftergranskning och demonstration av radiologi och patologi finns.
Kontaktsjukskdoterskor, sexologer och koordinatorer fran de nationella centrumen deltar dartill
och konferensen utgér &ven ett fortbildningstillfille. Vid konferensen foredras fallet av
remittent eller ansvarig urolog vid det nationella centrum dit remissen skickats.

MDK Kkan resultera i att kompletterande diagnostik efterfrégas eller att beslut kring kirurgisk,
onkologisk eller dermatologisk behandling fattas. Vid kurativt syftande kirurgi skall patienten
skickas till ett nationellt centrum. Utfallet av konferensen dokumenteras av ansvarig urolog
och remissvar faxas/skickas till remittenten. I MDT-utlatandet skall framga hur, nir och av
vem patienten kommer att informeras. Kontaktsjukskéterska och koordinator samordnar
processen.

Initial utredning inkluderande klinisk bedomning, fotodokumentering, basal radiologisk
utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande enhet. Dessa diagnostiska uppgifter
kommer att efterfragas i den strukturerade remissen till nationell MDK. Kompletterande
diagnostik kan behdva utforas vid remitterande enhet i samrad med nationellt centrum via den
nationella MDK. De nationella centrumen ansvarar for att vigleda denna utredning samt for
att utfora avancerade diagnostiska atgérder nér s beh6vs, exempelvis sentinel node-
diagnostik.

Kurativt syftande kirurgi vid peniscancer skall utforas vid ett nationellt centrum. Enklare
kirurgiska atgérder (exempelvis circumcision) eller palliativa ingrepp hos multisjuka patienter
kan, om resurs/kompetens finns, ske vid hemorten efter beslut vid nationell MDK. Om beslut
vid nationell MDK innebdr att patienten tas till ett nationellt centrum for bedomning eller
atgdrd dvertas vardansvaret av nationellt centrum till dess aterremittering sker.

Vérdprocessen efter nationell MDK &r avhiingig utfallet av konferensen. Fér de patienter som
remitteras till nationellt centrum upprittas en individuell skriftlig vardplan av
kontaktsjukskdterska i samrdd med ansvarig ldkare. Skriftlig patientinformation skickas hem
till patienten i forvég infor operationen och den individuella vérdplanen ges till patienten i
samband med forsta vardkontakten. Vid vard vid nationellt centrum skall samtliga i
vérdteamet (urolog, dermatolog, onkolog, patolog, radiolog, kontaktsjukskéterska, sexolog
och koordinator) finnas tillgéngliga for ett individuellt anpassat omh#ndertagande. Skriftlig
patientinformation finns i dagsléget, exempelvis pa Orebros universitetssjukhus hemsida, men
kommer att uppdateras av de nationella centrumen och publiceras &ven pa 1177.se.

Virden skall ske i enlighet med MDK :s rekommendation i kombination med patientens
tnskemAl. Konferensens beslut skall baseras pé riktlinjerna i det nationella vardprogrammet.
De kvalitetsindikatorer med mélnivéer avseende ledtider/véntetider som anges i
virdprogrammet bor efterfoljas. Vardprogrammet uppdateras arligen och aktuellt fran 2013
finns tillgédngligt pa:

www.cancercentrum.se/sv/vardprogram/peniscancer



Uppfbljning av patienter som genomgatt kurativt syftande kirurgi vid nationellt centrum
bestar oftast av ett eller ett fatal postoperativa bestk vid behandlande nationell enhet. Det
priméra ansvaret for bedémning och behandling av komplikationer ligger, fram till dess
aterremittering sker, p& det nationella centrumet.

I den individuella véardplanen specificeras och uppdateras planerad uppfoljning 16pande.
Aterremitteringen sker med en strukturerad Aterremiss i enlighet med de nationella riktlinjerna.
Vérdansvaret atergar ddrmed till remittent. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bér foranleda ny kontakt, exempelvis potentiella
komplikationer och recidiv. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for diskussion
och om behovet finns aterremittering till nationellt centrum fSr bedémning/atgird. Malet 4r

att samtliga komplikationer skall registreras.

Den nationella MDK kan anvéndas for att diskutera patienter med peniscancer dven i andra
sjukdomsskeden #n vid primé#r diagnos eller recidiv, exempelvis vid palliativ vard. Palliativ
behandling sker vid hemorten med st3d fran nationellt centrum och nationell MDK.

Samtliga sex regioner har oforéndrat regionalt ansvar for diagnostik, onkologisk behandling,
palliativ behandling och uppf6ljning efter aterremittering fran nationellt centrum.

Kontaktsjukskoterskans roll omfattar bland annat att nérvara vid patientens mottagningsbessk
och inneliggande vérd, att i samrdd med ansvarig likare uppritta och uppdatera den
individuella vardplanen, att utgora en naturlig och enkel kontaktvig for patienten gentemot
vérdteamets olika medlemmar savil fore, under som efter utford behandling, att besvara
fragor, att samordna kontakter samt att koordinera &terremittering av patienten.
Kontaktsjukskoterskan vid nationellt centrum ansvarar for kontakt och terrapportering till
den lokala kontaktsjukskoterskan.

De nationella centrumen har ansvaret for kirurgisk behandling av recidiv. Remittering och
vardansvar sker enligt samma princip som vid primérdiagnos (se ovan).

De nationella enheterna ansvarar dven for kirurgisk avvikelsehantering, komplikations-
registrering och kvalitetsregistrering. All 6vrig registrering i kvalitetsregistret ansvarar
respektive patientansvarig region for, exempelvis cancerregistrering, onkologisk behandling
och langtidsuppf6ljning.

Den Nationella styrgruppen for peniscancer har huvudansvaret for kvalitetsregistret inklusive
arliga rapporter, uppdatering av vardprogram och koordination av forskningsverksamhet
utgangen frn registret. Den Nationella styrgruppen har &ven motsvarande huvudansvar for
den forskningsdatabas (PenCBase) som for nirvarande upprittas. I denna samkors data fran
kvalitetsregistret med data fran register vid Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran.

De nationella centrumen ér representerade i den Nationella styrgruppen (ordforande,
bitrddande ordforande och kvalitetsregisterhillare) och skall dédrutdver bedriva egen klinisk
forskning. Samtliga patienter som tas upp i den nationella MDK bér 6vervégas att inkluderas i
studier. Ett nordiskt forskningssamarbete har nyligen pabérjats, i vilket Orebro och Malmé
representerar Sverige. Deltagandet bor fortsitta.

Den nationella MDK utgor ett utbildningstillfélle och de nationella centrumen ansvarar for att
informera 6vriga enheter om detta. Vidare har Orebro fatt i ansvar att arrangera nationell ST-



utbildning kring peniscancer fér blivande urologer. Detta kommer att ske i samarbete med
Malms. Orebro och Malmé ansvarar dven for utbildning gillande peniscancer vid den
dterkommande SK-kursen i urologisk onkologi samt de vetenskapliga métena i Uro-
onkologisk Uppdatering om Urologisk Cancer som arrangeras av svensk Urologisk Férening
och Svensk Férening for Urologisk Onkologi. En gemensam kurs i patologi och urologi med
fokus pa peniscancer planeras.

Resultat

Samtliga peniscancerfall i Sverige registreras i det nationella kvalitetsregistret sedan ar 2000.

I dagsléget finns drygt 1700 patienter i registret. Inrapporteringen r webbaserad via INCA
och tickningsgraden dr mycket hog (>95%). Nationellt sker diskussionerna kring resultaten i
kvalitetsregistret via Nationella styrgruppen for peniscancer som har méte minst tva ginger
per &r. Diskussionerna utgdr underlag fr vardprogram (startade 2013), arsrapport, nyhetsbrev,
klinisk forskning, utbildning och SK1-ansckan. Styrgruppen har ocksa anvént resultaten i
registret fir att besvara fragor kring nationell nivastrukturering.

I dagslédget sker aterkopplingen i kvalitetsregistret via INCAs webbmodul éppet online.
Individuella kliniker kan nér som helst jimfora sitt resultat med riksgenomsnittet via en
Sversiktsida och en rapportmall. Det saknas dock 16pande resultatrapporter, tidstrender och
man kan inte géra jimfrelser mellan kliniker och regioner.

Via de tva nationella centrumen har dérfor arbete paborjats for att skapa resultatrapporter via
INCA med halvérsvis 16pande aterrapportering till respektive region. Det bedéms ej rimligt
att skicka resultatrapporten till respektive klinik, eftersom vissa kliniker endast diagnostiserar
ett fatal fall per 4r. Malséttningen 4r aft dterrapporteringen sker utan fordrojning, vilket dock
forutsitter att inrapporteringen via samtliga regioner sker omgéende och 16pande.

Den aktuella rapportmallen i INCA innefattar endast antal fall per klinik/region, fordelning av
tumdrstadie och lymfkortelstatus samt andelen patienter som genomgétt diagnostisk
lymfkdrtelutrymning (sentinel node). De nationella centrumen kommer dérfor att bygga ut
och komplettera rapportmallen i INCA med andra viktiga kvalitetsindikatorer, exempelvis
foljsamhet av riktlinjer i det nationella vrdprogrammet avseende organsparande kirurgi,
onkologisk behandling, ledtider, inklusion i studier, anmilan till nationell multidisciplinér
konferens och erbjudande om kontaktsjukskoterska.

De kvalitetsindikatorer med malnivaer som anges i aktuellt vardprogram skall efterfoljas av
de nationella centrumen &ret runt, exempelvis skall >80% av patienter med invasiv tumér ha
péborjat behandling inom 4 veckor frin diagnos. Det nationella vardprogrammet uppdateras
arligen via Nationella styrgruppen for peniscancer dir samtliga sex sjukvardsregioner finns
representerade.

Kvalitetsregistret har ocksa utokats med registerdata fér onkologisk behandling samt
femArsuppfoljning avseende recidiv didr sammanstillning via Nationella styrgruppen pagér.

Den nationella arsrapporten och nyhetsbrevet kommer ocksd att skrivas i en version som ar
anpassat for patienter/anhdriga och finnas tillgéingliga p4 webben. Arbete med patient-
rapporterade métt samt njdhet med varden (PROM/PREM) har paborjats, men &nnu inte
rutinméssigt inforts.



Nationella kvalitetsregistret skall vara ett underlag for 6kad klinisk forskningsaktivitet via
Nationella styrgruppen for peniscancer. Vetenskapligt har resultat frin kvalitetsregistret
presenterats i tv4 artiklar (Persson B. et al, Scand J Urol Nephrol 2007 och Kirrander P. et al,
submitterad till British Journal of Urology International) och vid &rligt &terkommande
nordiska urologméten (Urologidagarna i Sverige samt Nordisk urologiska fSrening). Ett
abstract/poster baserat pa data frin registret presenterades vid kvalitetsregisterkonferensen i
oktober 2013. Forskningsdatabasen (PenCaBase) skall samkéra data frin kvalitetsregistret
med data frén register vid Socialstyrelsen och Statistiska centralbyran. Nationella centra skall
dven bedriva klinisk forskning. Samtliga patienter som tas upp i den nationella MDK bér
6vervigas att inkluderas i studier. Ett nordiskt forskningssamarbete har nyligen pabérjats
(SCAPECA), i vilket Orebro och Malmé representerar Sverige. Dirutéver bedrivs fortsatt
regional och intraregional klinisk forskning. Tuméorbank har diskuterats, men ej pabérjats.

Programforklaring — checklista

Niir ska kliniker kontakta ett nationellt centrum?
Samtliga nyupptéckta peniscancerfall och recidiv skall anmalas till nationell MDK.

Vid missténkt peniscancer eller oklara fall bér kontakt tas med ett nationellt centrum for
rddgivning (se nedan "Telefonkontakt™).

Hur skall kliniker kontakta ett nationellt centrum?

Samtliga nyupptéickta peniscancerfall och recidiv skall anmiilas till nationell MDK via
strukturerad remiss. Denria remiss faxas/skickas till aktuell koordinator fér den nationella
MDK:n och giller dven som remiss.

Under perioden sep 2013 - sep 2015 &r koordinator for den nationella MDK:

Koordinator Ann-Christin Lindell
Tillgénglig: man-fre 09.00-15.00

Tel: 040-33 36 62 alternativt 0705-681127
Fax: 040-33 73 52
ann-cristin.lindell@skane.se

Urologiska kliniken SUS, Malméo

Jan Waldenstréms gata 7 plan II

205 02 Malmd

Hur kontaktas patienten av ett nationellt centrum?

Patienten kommer att fa en kallelse och bli kontaktad av utsedd kontaktsjukskéterska samma
vecka som den nationella MDK.

Hur och niir utses kontaktsjukskéterska och individuell vardplan?

Kontaktsjukskdterska utses direkt efter den nationella MDK och gér igenom individuella
vardplanen vid forsta bestket med patienten tillsammans med ansvarig ldkare.



Hur fungerar den nationella ronden?

Nationell MDK bedrivs via lédnk sedan september 2013 en ging per vecka i princip 4ret om
(tisdagar k1 15.00-15.30). Anmélan sker via strukturerad remiss till aktuell koordinator for
den nationella MDK och giller &ven som anmélan till den i tid nirmaste konferensen.
Ansvaret for den nationella MDK alterneras mellan de tva nationella enheterna (i nuliget
stricker sig uppdraget 6ver 2 ar och innehas av Malmg).

Konferensen 4r 6ppen for samtliga sex regioner och anvinds #ven i fortbildningssyfte.
Nationellt centrum ansvarar for konferensens genomférande med representation av urolog,
dermatolog, onkolog, patolog, radiolog, kontaktsjukskéterska, sexolog och koordinator frin
den ansvariga nationella enheten. Vid konferensen foredras fallet av remitterande eller
ansvarig urolog vid det nationella centrum dit remissen skickats. Utfallet av konferensen
dokumenteras av ansvarig urolog och remissvar faxas/skickas till remittenten. Patientansvaret
kvarstér hos inremitterande 1ékare sivida det inte tydligt framgar i MDK-beslutet att ansvaret
Gvertas av ett nationellt centrum. Kontaktsjukskoterska och koordinator samordnar processen.

Vad bér utredas innan en patient anmiils till MDK?

Initial diagnostik inkluderande klinisk bedémning, fotodokumentering, basal radiologisk
utredning samt biopsi (i vissa fall) sker vid remitterande enhet. Dessa diagnostiska uppgifter
kommer att efterfragas i den strukturerade remissen till nationell MDK. Kompletterande
diagnostik kan behéva utfSras vid remitterande enhet i samrad med nationellt centrum via den
nationella MDK. Nationella centrum ansvarar for att véigleda denna utredning samt for att
utféra avancerade diagnostiska atgérder vid behov, exempelvis sentinel node-diagnostik.

Inom vilken tid efter nationell rond garanterar ni att patienten opereras?

Kurativ kirurgisk behandling skall ske i enlighet med MDKs rekommendation i kombination
med patientens nskemal. Konferensens beslut skall baseras pa de nationella riktlinjerna och
de kvalitetsindikatorer med mélnivaer som anges i aktuellt vardprogram skall efterfoljas av
nationella centrum. I aktuellt vardprogram skall >80% av patienter med invasiv tumér ha
paborjat kirurgisk behandling inom 4 veckor fran diagnos. Det nationella vardprogrammet
uppdateras &rligen via Nationella styrgruppen for peniscancer ddr samtliga sex regioner finns
representerade.

Vad hiénder niir patienten tas in for behandling?

Patienten kallas for inskrivningssamtal med operator och kontaktsjukskéterska dagen fore
operation. Individuell skriftlig handlingsplan gds igenom och en del av detta material har
patient fatt hemskickat dessforinnan (patientinformation, hilsodeklaration, kontaktuppgifter
etc). Preoperativt gors en narkosbedomning pa samtliga patienter och beroende pa typ av
operation genomgar patienten f6ljande:

lymfkortelscintigrafi infor sentinel node

profylaktisk lymfodembeddmning

kompletterande radiologi

gemensam bedémning med till exempel plastikkirurg eller dermatolog

Anhoriga erbjuds boendemdjlighet pa patienthotell.



Kuratorskontakt

Samtliga patienter och anhériga erbjuds kuratorskontakt pre- och postoperativt.
Boendemdjlighet for medféljande anhorig?

Patienthotell.

Rutiner vid utskrivning, aterremiss?

Uppf6ljning av patienter som genomgétt kurativt syftande kirurgi vid nationellt centrum
bestér i de flesta fall av ett eller ett fital postoperativa besok vid behandlande nationella enhet.
I den individuella vardplanen specificeras och uppdateras planerad uppfSljning fortlépande.
Det priméra ansvaret for bedémning och behandling av komplikationer ligger, fram till dess
aterremittering sker, pé det nationella centrumet.

Aterremitteringen sker med en strukturerad 4terremiss i enlighet med de nationella riktlinjerna.
Vérdansvaret dtergar dérmed till remittent. Aterremissen inkluderar kontaktuppgifter samt
rekommendationer om vad som bor féranleda ny kontakt, exempelvis potentiella

komplikationer och recidiv. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for diskussion
och om behovet finns 4terremittering till nationellt centrum f6r bedémning/atgérd.

Telefonkontakt?

Kontorstid (mén-tor 8-16, fre 8-12) kan kontaktsjukskéterska pa nationellt centrum nis och
vid behov kontakta patientansvarig urolog pé féljande telefon nummer:

e Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6022061

¢ Urologiska kliniken SUS, Malmd
Telefonnr: 040-331123

Jourtid kontaktas respektive urologiska bakjour p4 féljande telefon nummer:

e Urologiska kliniken Orebro
Telefonnr: 019-6021000

o Urologiska kliniken Malmd
Telefonnr: 040-331000
Kontakt med kontaktsjukskoterska pa hemmaplan?
Kontaktsjukskoterska pd hemmaplan skall utses och kontaktuppgifterna skrivs in i patientens

individuella handlingsplan. Vid aterremittering 6verrapporteras patienten via
kontaktsjukskéterska frén nationellt centrum.



Ansvar och rutiner for komplikationer?

Det priméra ansvaret for kirurgisk bedomning och behandling av komplikationer ligger, fram
till dess aterremittering sker, pa det nationella centrumet. Aterremissen inkluderar
kontaktuppgifter samt rekommendationer om vad som bor foranleda ny kontakt vid
exempelvis sena komplikationer. Vid uppkommen komplikation vilkomnas kontakt for
diskussion och om behovet finns &terremittering till nationellt centrum for bedomning/atgérd.
De nationella centrumen ansvarar for kirurgisk avvikelsehantering och komplikations-
registrering.

Uppfoljning hur och var?

Uppf6ljning av patienter som genomgétt kurativt syftande kirurgi vid nationellt centrum
bestér i de flesta fall av ett eller ett fital postoperativa besok vid behandlande nationella enhet.
Vid aterremittering utgér en strukturerad 4terremiss till remittent med uppgifter om utford
behandling och rekommenderad uppfSljning baserat pa nationella riktlinjer. Vérdansvaret
atergar didrmed till remittent.

Ert ansvar aret runt?

De nationella centrumen ansvarar fér god bemanning och tillginglighet gentemot savil
patient, anhériga som remittent. Uppdraget géller &ret runt. Nationell MDK bedrivs via lank
en gang per vecka i princip dret om. Det priméra ansvaret for bedémning och behandling av
komplikationer ligger, fram till dess aterremittering sker, pa det nationella centrumet. De
nationella enheterna ansvarar éven for kirurgisk avvikelsehantering, komplikations-
registrering och kvalitetsregistrering. Patientens roll i vardprocessen skall stirkas och
enheterna har ett nationellt ansvar for utbildning, forskning och utveckling.

Kommunikation

Kontakt med vardguiden 1177 har etablerats med mél att publicera patient- och
anhériginformation pa nitet fore den 31 december 2014, Information om peniscancer i
allménhet samt specifikt om strukturen av varden planeras. I nuléiget har vi dock hénvisats att
avvakta pa grund av omstrukturering av 1177. Patientinformation, kontaktbok samt
information om de olika ingreppen finns redan. Dessa kommer att omarbetas och goras
enhetliga.

@Aé_g/ K

Lena Sunnermalm
Omradeschef Opererande och onkologi sos/och sjukvérdsdirpktﬁr
Universitetssjukhuset Orebro Hats6- och sjukvarden Orebro ldn
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Regionalt cancercentrum Syd - Cancerplan

Malen for cancersjukvarden i Sverige har formulerats i "En nationell cancerstrategi for
framtiden”.

De fem Overgripande malen ar:

Minska risken att insjukna i cancer

Forbattra omhandertagandet av patienter med cancer

Forlanga 6verlevnadstiden och forbattra livskvaliteten efter diagnos

Minska regionala skillnader i 6verlevnadstid

Minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och éverlevnadstid

| det nationella uppdraget ingar att besluta om en cancerplan. "Delar i en helhet” ar
Sddra sjukvardsregionens cancerplan for aren 2015-2018.

| drendet forelag skrivelse 2014-09-25 fran Sédra Regionvardsnamnden.

Sodra Regionvardsnamndens beslut
att godkanna foreliggande plan,

att uppdraget kring framtida arbetsfordelning i Sédra sjukvardsregionen maste ses i
ett stérre sammanhang som &ven inkluderar andra omraden/diagnoser &n cancer,

att arbetsformer for detta maste etableras mellan landstingen,

att rekommendera Landstinget Blekinge, Landstinget Kronoberg, Region Halland och
Region Skane att stalla sig bakom Sdédra Regionvardsndmndens beslut.

Bilaga
Skrivelse 2014-09-25, Sodra Regionvardsndmndens kansli

G:\WORD'\RVN\RVN 2014\2014-10-09--10\Beslutsférslag SRVN 2014-10-08--10.doc
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Rita Jedlert 2014-09-25
Direktor

Telefon 046-17 64 50

Mobiltfn: 076 — 887 19 95

E-post: rita.jedlert@skane.se

Till
Sodra Regionvardsndmnden

Regional cancerplan for Sédra sjukvardsregionen 2015-2018
Sddra sjukvardsregionen beslutar

1. Godkénna féreliggande plan.

2. Uppdraget kring framtida arbetsfordelning i Sédra sjukvardsregionen maste ses i ett
storre sammanhang som aven inkluderar andra omraden/diagnoser &n cancer.

3. Arbetsformer for detta maste etableras mellan landstingen.

4. Rekommendera Landstinget Blekinge, Landstinget Kronoberg, Region Halland och
Region Skane att stélla sig bakom Sédra Regionvardsndmndens beslut.

Bakgrund

Malen for cancersjukvarden i Sverige formulerades i "En nationell cancerstrategi for
framtiden”:

Minska risken att insjukna i cancer

Forbattra omhandertagandet av patienter med cancer

Forlanga dverlevnadstiden och forbattra livskvaliteten efter diagnos

Minska regionala skillnader i dverlevnadstid

Minska skillnader mellan befolkningsgrupper i insjuknande och éverlevnadstid

| det nationella uppdraget ingar att besluta om en cancerplan. "Delar i en helhet” &r Sédra
sjukvardsregionens cancerplan for aren 2015-2018. Cancerplanen definierar utvecklingsmal
och faststéller en gemensam viljeinriktning dar regional samverkan och féréndringsvilja ar
viktiga framgangsfaktorer. Cancerplanen identifierar behov och den prioriterar insatser.

Besdksadress: Postadress: Telefon (vaxel): Telefax: Internet:
Byggmastaregatan 5 222 37 Lund 046-17 10 00 046-17 64 60 WWW.Srvn.orq
g:\word\rvn\rvn 2014\2014-10-09--10\missiv cancerplan 2015-2018.docx
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