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Forbundsdirektionen PROTOKOLLUTDRAG

§ 72 Regional plan for nivastrukturering inom cancervirden (Dnr 140/16)

Ett av kriterierna for utvecklingen av cancervarden #r att det i varje region ska finnas en
plan f6r nivastrukturering. Enligt férbundsordningen ska planen beslutas i-
Férbundsdirektionen. Regioncns forsta plan for nivastrukturering beslutades i
Férbundsdirektionen 2013-05-24 § 26 (Dnr 068/13). Férbundsdirektionen beslutade d4 om
de delar som berérde den regionala nivastruktureringen och limnade rekommendationer till
landstingen betréffande deras interna nivéstrukturering. Férbundsdirektionen beslutade
vidare att uppdra till RCC Norr att f6lja utvecklingen av nivéstruktureringen i regionen,

Enligt tidigare beslut skall plancn revideras under 2016. En revidering har utarbetas av
regionens processledare och deras regionala arbetsgrupper och behandlats i chefsamradet
for cancervard samt i styrgruppen fér RCC Norr den 6 september. Planen stér fortfarande
som utkast, dd patientradet behandlar planen den 12 september och eventuella synpunkter
dédrifran det redovisas vid Férbundsdirektionens mote. Planen framgér av bilaga 72 a och
bilaga med samlade underlag framgér av 72 b.

Foérbundsdirektionen beslutade
att godkénna planen for regional nivdstrukturering;

att versdnda planen till landstingen som en rekommendation (ett underlag) i de delar som
rdr landstingens/regionens interna nivastrukturering; samt

att uppdra till RCC Norr att folja utvecklingen av nivéstruktureringen i regionen.

Riétt utdraget intygar:
-~ f-——-
= 7 YR “Tran 5oL
Birgitta Fransson, Férbundssekreterare
Exp 2016-10-17 till registrator vid Norrbottens l4ns landsting, Visterbottens ldns landsting,

Landstinget Visternorrland, Region Jimtland-Hérjedalen och till styrgruppen for Regionalt
cancercentrum Norr.






SHif% REGIONALT

‘w

=% . CANCERCENTRUM

f2Et

"" a> NORR

REGIONAL NIVASTRUKTURERINGSPLAN FOR
CANCERVARDEN | NORRA REGIONEN 2016-18

B Reglonforbundet
VLL, NLL, RJH, LVN

7\
( Styrgruppen L NS ';L—;[ Cancerridet ]

P ~
[ Arbetsgrupper bm

G % Patientridet
for projekt W 0 ]
[ Processledare }-——

AN

4 "\«\(
]f \& %L Cancervirden J
Forskningsradet Palliativt kompetens-
centrum, PKC

Beslutad av Férbundsdirektionen fér Norrlandstingens Regionférbund att gélla fr.o.m.

2016-09-21
4 fr
Normrlandstingens Z21 Landstinget VASTERBOTTENS LUAND NORRBOTTENS
|,, REGIONFORBUND 5 Vactomestind P22 RS LANDSTING  yy2AMTLAND 20N | osmcrims
7



Innehallsférteckning

SAMIMANTAIBING o veseis s s oo R s e s S aS T S T RESR 4 L. 3
1 Behandling av olika cancerdiagnoser i FeZIONeN......ccccueeerveereeseeesiesieeseeesieaeseeesseesseenns ... 8
L L O ] S MMM DI s s s S S S s S A SRR N RSN 94 ... 8
1.1.1. Huvud- och hals-cancer (HHC).......cccooieiiinrreeeeeceeeeeseseese e seesaeenns ..8
1.1.2. Tumdrer i det centrala nervsystemet (hjdrnan, forlingda mérgen samt ryggmaérgen)
........................................................................................................................................ .8
L TN N TR IENS s msmesoomes oo R A SR PR SNBSS 2
1.3. Tumdrer i magtarmKanalen .......cvicicicireinnseieiriese s esassessassassassessesssssessensessanss ...9
1.3.1. Cancer i matstrupe (esofagus) och magséck (ventrikel) .......ccccccvevveiiinieininnnnn. -
1.3.2. Kolorektal cancer (cancer i tjock- och @ndtarm) samt analcancer .........cccccecuueee. L. 10
1.3.3. Lever-, gallblase- och gallgangstumOrer.........coueveereirieiieisireenneensesseeesseessnesssaens L

1.3.4. Pancreas- (bukspottkortel-) och periampullédr cancer (tumdérer vid gallgdngens
MYNNING i tOIVIINZEITArIMEN) ..ocveeiieriieieeciersieieee ettt e e e e sne e st aeseaesreenns 11
L4 TuimiBrer i lunga och luigshiek (PICHIa L wnmamnmmummisimssimsissmimssiiiiisisvims 4
1.5. Ben-och mjukdelstumBror (SATKOME Y. comimmmsmmmsimmississssssssossssnisiaseseissss sos ssoissmsanin .13
1.6, HUGTUIMBIET «..veviiiititiitiiteieet st e s s sss e s sae s st e st e et et e e e st anaenaasansansan 13
L7, BIOSICANCET ... cosauvuvssesvssuisssminssssns i o itos o e S e e S s e e .14
LB O KO O T K N TI O RI s awmcsaininicsiwss ionosss s s s oy 654 ¥V RN F RS SR AR U w1
1.8.1. Cervixcancer (livmoderhalSCancer)..........coccveverrveerueninseeseesresereserseeseessesesssessees .16
1.8.2. Endometriecancer (livmoderkropps-(CoOrpus)-Cancer) .......coeevereererresnesvensessennens .16
1:8.3: Ovaridlcancer (Hoesiockacanee )y cunnne e S I 17
1.8.4. Vulvacancer (cancer i kvinnans yttre KOnsorgan) .........ceceeeceeeveenerncennseeesieenceeens .18
1.9 VRO OIS At BT cuuvcinsvivivivanssivioses soosainss s iom v reammirssss s R o T o S FA S e .18
6202 O o 4T 172 1 o] OO OO .18
19,2, TestikeleanCer: . covmuminniisamnmrmsinimnsmeeism s o R s s 19
1.9.3. TUMGIET I NMJUEM..ccviirieeiieeiireeieeesieennerereeneesserssssesssessssssssssssssssessssssnssssssssnessnsases .20
=94 Catcer T OanblASAT wammmvmmmmm s o S S RS RV S .21
1,9.5. PENISCANCEE: uvuimimssssrrspnssmssnssssssussssassrssnsasssnessresanssnsensusssssssanssapassasasnosnasnsnsasnansasss .22
Ll D O O T T O DT s v suswmieuoivusmassmma s i e A R R RS T G A AT AR 22
1.11. Lymfom/hematologiska maligniteter (blodcancer).........oeoveeveereevevvevrerrervervenrersennenn. .22
132 BarnonlBlOBE ..o cvsisvimeimvmmnsmsnm o s s s o i F A RS R 23
L L3 A B B LTI coucunmvenmssnmeninanensns soinsvusnssense st s Cosssi o e Eha i o P .24
114, Palliativ VAL .ooveviiiiiiiieinirsissesis sttt ssn e sae s sa st .25
2 Bakgiifidcconammannmanismin s i s e s i v e i st i e e .27
2.1. Krav pa nationell och regional nivéstrukturering av cancervarden..........coceevecrverenncne .27
2.2. Aktuell nationell nivastrukturering av cancervarden .........ccoccoevrecnrnecnerccnnsenenes 2T
2.3. Regionala konsekvenser av nationell nivastrukturering av cancervarden .................. .28
2.4. Process for beslut om nivastrukturering av cancervérden i norra regionen ................ .29
3 BHEBR i s e e e R R S e .30
2 (30)




Sammanfattning

Cancervérdens hoga kvalitet beror pa bland annat pa stor erfarenhet hos hela vardteamet av
kirurgiska ingrepp, medicinska behandlingar, radioterapi och rehabiliteringsinsatser. Nivé-
strukturering inom cancervard innebir ofta att delar i vardkedjan forldggs till en annan vérd-
enhet, inom eller utom det egna landstinget eller regionen. Man kan sdga att nivastrukturering
dr synonymt med arbetsférdelning till rétt vardniva. Syftet &r att uppnd en tillrdcklig koncent-
ration, av sivil patienter som resurser, for att sikerstilla en god och likvirdig vérd for alla
patienter. De verksamheter som sérskilt krdver koncentration till farre enheter dr avancerade
ingrepp och terapier, ovanliga cancerformer och sidan behandling som kréver kostsam tekno-
logi med sirskild kompetens. Nivéstrukturering kan dock dven innebéra en decentralisering
av vissa atgirder, for att dessa ska ske sd nira patientens hem som majligt. Inte minst géller
det uppfdljning av medicinsk behandling och cancerrehabilitering, samt palliativa insatser. |
de kriterier som har faststillts av Socialdepartementet ingar att varje RCC ska ha en plan for

nivastrukturering av cancervdrden inom sjukvardsregionen. Planen ska utgd frin patientens
fokus.

Regionens forsta nivéstruktureringsplan for cancervarden faststélldes i maj 2013 och de for-
dndringar som dir beslutades r i stort sett genomftrda. Denna plan bygger vidare pd den
planen, men har vidgats till att fsrutom behandling dven omfatta arbetsfordelning avseende
utredning/diagnostik, cancerrehabiliterande atgérder och att beakta undergrupper inom de
olika diagnoserna. Underlag till planen har utarbetats av de regionala processarbetsgrupperna
och planen har innan faststillande i forbundsdirektionen behandlats i regionens chefssamréd
och RCC Norrs styrgrupp. RCC Norrs patientrad har limnat synpunkter.

Inom ramen for RCC i samverkan pagar ett arbete med nationell nivastrukturering, se avsnitt
2. Nationell nivastrukturering berdr diagnoser med sirskilt komplicerade dtgérder vid ovanlig
och svarbemistrad cancer, dér dtgéirderna dérfor koncentreras till firre vrdenheter &n en per
region. Beslut avseende nationell nivastrukturering paverkar den regionala arbetsfordel-
ningen. Fattade beslut och aktuella forslag avseende nationell nivastrukturering har dérfor
inkluderats i denna regionala plan.

Sedan 2015 pagér en nationell satsning for att minska vintetiderna i cancervarden, genom
inforande av standardiserade vardforlopp (SVF). Inom denna plans tidsram kommer SVF att
ha inforts for i stort sett alla cancerdiagnoser. Inforandet av SVF har en begridnsad paverkan
pa den regionala nivéstruktureringen. F6r nagra diagnoser sker vissa foréindringar i arbets-
fordelningen mellan regionsjukhuset och dvriga sjukhus i regionen, for att klara de ledtider
som specificeras i SVF, men det éir landstingens interna organisation och arbetsfdrdelning
som i huvudsak péaverkas av inférandet av SVF.

Nagra forindrings- och forbittringsforslag aterkommer hos manga av diagnosgrupperna:

A. Fortsatt utveckling av multidisciplinédra konferenser, MDK

B. Kontaktsjukskd&terskor for samtliga cancerpatienter

C. Onkologer pi alla linssjukhus, dven i Norrbotten och Region Jamtland-Hérjedalen

D. Fortsatt satsning pa cytostatikamottagningar pa ldns- och ldnsdelssjukhus, for ge patienter
behandlingar ndra hemmet

E. Forstirkt cancerrehabilitering och forbéttringar i organisationen for cancerrehabilitering,
bide inom landstingen och regionalt
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F. Palliativ vard som héller en hog och jimn kompetens éver hela regionen, med 6kad
regional samverkan
G. Inforande av koordinatorer som sikrar flédena inom de standardiserade vardforloppen

H. Understkning med PET-CT (positronemissionstomografi kombinerad med datortomogra-

fi) forbattrar diagnostiken for flera diagnoser, och det 8kade behovet av PET-CT-undersdk

ningar i regionen behdver hanteras

I. Dér beslutat nationell nivastrukturering medfor att behandling av vissa diagnoser inte lingre

sker inom regionen maste fortsatt kompetens siikras, genom utbildning, deltagande i
nationella MDK samt auskultationer vid véardkliniker som bedriver behandling.

Inom ménga diagnoser finns darutdver specifika forindringsforslag. I Tabell 1 med tillhéran-

de kommentarer redovisas i korthet inom vilka diagnoser som forindringar #r aktuella. For

detaljer och fordjupade resonemang hénvisas till Bilaga 1. Varje landsting beslutar utifran
radande forutsdttningar och resurser om hur verksamheten pa lokal niva organiseras.

Generellt giller att ett 6kat antal avancerade kirurgiska ingrepp pa Nus innebir ett kat behov

av operationsutrymme, avancerad anestesi och tillgédng till postoperativt vard pa sjukhuset

Resurser for att verksamheten ska fungera dret om maste sikerstillas, for att beslutad nivat

strukturering ska kunna omfatta alla berSrda patienter i regionen, vilket dr en forutsiittning
jamlik vard.

Nivastruktureringsplanen ska vara genomftrd 2019, och da gors dven en uppféljning av
planen dir avvikelser analyseras med avseende pa anledningen till avvikelsen. Tillginglig
och ledtider kommer tillsammans med andra visentliga kvalitetsparametrar att foljas upp

arligen for de atgérder som omfattas av planen. En revidering av planen planeras genomfo
under 2020.

Tabell 1: Diagnos- och dmnesomraden aktuella for forandringar avseende nivédstruktur pa
nationell, regional eller lokal niva.

for

net

ras

Omrade Nationellt Regionalt Lokalt
Oron-, Okad decentralisering av upp- | Decentraliserihg av
nisa-, hals- f6ljning till hemortssjukhus. | uppfoljning (sg
cancer regionalt).
Endokrina Okad decentralisering av ut- | Okad decentralise-
tumdorer redning for skoldkortelcancer. | ring av utrednjng
Inférande av Ga68-PET-CT | for skoldkortelcan-
pé Nus gor att GEP-NET- cer (se regionadlt).
patienter kan utredas inom
regionen.
Cancer i Nationell nivastrukture- | Centralisering av alla kurativt
matstrupe ring av vissa ovanliga syftande operationer till Nus.
och mag- tillstdnd till enheter
séck utanfor regionen.
Lever-, Nationell nivastrukture-
gallblase ring av perihildra gall-
och gall- vigstumdrer till enheter
vigscancer | utanfor regionen.
Bukspott- Nationell nivastrukture-
kortel- ring av lokalt avancerad
cancer
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bukspottkortelcancer till
enheter utanfor regionen.

Analcancer | Nationell nivastrukture-
ring av stralbehandling,
dér Nus blir en av fyra
nationella enheter.
Kirurgi centraliseras till
enheter utanfor regionen.
Cancer i Utveckling av molekyldr-
lunga och genetisk diagnostik, centrali-
lungséck serad till Nus.
Ben- och Utredning avseende Okad decentralisering av upp- | Decentralisering av
mjukdels- | nationell nivastrukture- foljning till hemortssjukhus. | uppfoljning (se
tumdorer ring pagdr. regionalt).
Hudtumdarer Decentralisering av adminis- | Decentralisering av
tration av immunterapibe- behandling (se
handling till hemortssjukhus. | regionalt).
Brostcancer Patienter dér pro-
fylaktisk mastekto-
mi planeras remit-
teras till kirurgkli-
nik pa lanssjukhus
och tas upp pa
MDK.
Gynekolo- | Nationell nivéstrukture- | Centralisering till Nus av Processledare for
gisk cancer | ring av vulvacancer till - kirurgi for hogriskgrupper livmoderhalscan-
enheter utanfor regionen. | med livmoderkroppscancer cerprevention i
- all kurativt syftande kirurgi | varje landsting.
vid dggstockscancer
Etablera analysprocess for
BRCA-mutationer pa Nus for
patienter med dggstockscan-
cer och remittering av patien-
ter med #rftlig BRCA-muta-
tion till mottagningen for
familjar cancer.
Urologiska | Nationell nivéstrukture- | Inritta regional MDK for Centralisering av
tumorer™® ring av retroperitoneal njurcancer. beddmning av

lymfkortelutrymning vid
testikelcancer till enheter
utanfdr regionen.

Inrétta ett regionalt opera-
tionsteam for urotelial uretér-
och njurbéckencancer, och
centralisera operationerna till
2-3 enheter i regionen.

MR-undersdknin-
gar for prostata-
diagnostik.

Centralisering till
ldnssjukhusen av
operationer av

- testikelcancer

- njurcancer
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Blodcancer Decentralisering
genom Okad tele-
medicinsk mottag-
ning.

Barnonko- | Viss diagnostik b&r Okad decentralise-

logi centraliseras nationellt: ring av viss hegm-

- speciella biopsier av sjukvard till ldns-
svaratkomliga tumorer sjukvard och pri-
- bedémning av vissa méirvard, med
histologiska preparat. tydlig ansvarsfor-
delningen mellan
All sarkomkirurgi pa landsting och
viixande barn bor centra- kommun.
liseras nationellt.
Fler patienter kan fa
protonstralbehandling pé
Skandionkliniken.
Ett nationellt rehabilite-
ringscentrum bor in-
rittas.
Cancerreha- Inritta ett nitverksbaserat Organisera multi-
bilitering regionalt backenrehabilite- disciplinira rehabi-
ringscentrum, med regional literingsteam i
MDK. varje landsting.
Palliativ Inritta en regional jourlinje Varje landsting bor
vard med palliativmedicinsk ldkar- | ha ett specialigerat
kompetens. palliativt team|cer-
tifierat pa nivd 5
Vissa specialiserade palliativa | (se avsnitt 1.12)
kirurgiska atgirder bor cent-
raliseras till en enhet i
regionen.
Kommentarer:

* 1 det nationella vardprogrammet for prostatacancer rekommenderas att varje enhet som utfor
prostatektomier oavsett teknik ska géra minst 50 ingrepp per 4r. I regionen opereras arligen ca
110-140 patienter, vilket innebdr att den volymen inte nds pa alla linssjukhus. Kirurgi vid
njurcancer har utretts avseende nationell nivastrukturering. Ett remissforslag har lagts om att
kirurgisk behandling av njurcancer ska utféras vid vardenheter som utfér minst 50 operatigner
per &r. Arligen opereras ca 100 njurcancerpatienter i regionen.

Det regionala chefssamradet for cancervarden och RCC Norrs styrgrupp stédjer inte dessa
nationella volymsrekommendationer, utan fSreslar att bade prostatektomier och operationer
av njurcancer @ven fortséttningsvis kan utfras pa alla linssjukhus i regionen. Evidensen for
en volym pd exakt 50 bedoms som lag och skulle ha en negativ paverkan pa kompetensfor:
s6rjningen inom urologin, dir det redan finns patagliga kompetensforsorjningsproblem.
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Styrgruppen kommer dock arligen att flja upp regionens volymer av samtliga canceropera-
tioner pa landstingsnivd. Vid laga operationsvolymer (ndgonstans under 20/ar) bor regionens
organisation av verksamheten ses dver.
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1 Behandling av olika cancerdiagnoser i regionen

Totalt registrerades 2010 i hela norra regionen 4 770 nya cancerfall. Férekomsten av cancer-
fall inom de olika diagnoserna finns redovisade i Bilaga 1. Nedan beskrivs kort var olika
diagnoser idag behandlas i regionen samt de foridndringsforslag som framkommit i de diag-
nosspecifika konsekvensbeskrivningar som under hdsten 2012 diskuterats fram inom vard-
professionen i regionen och dérefter diskuterats i cancerradet och styrgruppen, for att slutligen
beslutas av forbundsdirektionen i maj 2013. Mer utforliga beskrivningar och argument finns i
Bilaga 1.

1.1. Huvud-hals-tumorer

1.1.1. Huvud- och hals-cancer (HHC)

Nuléige

Regionen har en gemensamt framtagen rutin for utredning av patienter med misstanke om
huvud- och halscancer. Cirka 80% av patienterna utreds med ett snabbflode, standardiserat
vardforlopp (SVF), dir utredningen sker pd Nus med bland annat PET-CT (positronemis-
sionstomografi kombinerad med datortomografi) och ultraljud med FNAC (finnalspunktion
med cytologianalys). Ovriga patienter utreds enligt ett forenklat flsde inom respektive lands-
ting. Behandling sker vid Nus, liksom forsta kontrollbesdket efter avslutad behandling.
Direfter vertas kontrollerna av ONH-klinik i patientens hemlandsting. HHC-patienter har
generellt stora behov av rehabiliteringsinsatser fran dietist, tandvard, logoped samt vid behov
kuratorskontakt. Dessa insatser inleds senast vid behandlingsstart, men behéver ofta fortga
patientens hemlandsting efter avslutad behandling.

Enstaka fall av sillsynta cancerformer skickas utanfor regionen. Vid vissa lokala recidiv (iter-
fall i sjukdomen) dér inre stralbehandling (brachyterapi) verviigs skickas patienten till
Orebro.

Férdindringar

For att mojliggdra en utredningstid inom 14 dagar samt start av kirurgisk behandling i enlig-
het med SVF decentraliseras frin och med 2016 kontrollskopier i narkos samt ultraljud med
FNAC efter avslutad behandling till respektive hemortssjukhus. For rehabiliteringsinsatser
efter avslutad behandling behdver samarbetet 6ka inom hela regionen, frimst mellan kontakt-
sjukskéterska och paramedicinsk kompetens.

1.1.2. Tumdrer i det centrala nervsystemet (hjarnan, férlangda mérgen samt
ryggmargen)

Nuliige

For inledande undersékningar vid misstanke om hjdrntumdér dr magnetresonanstomografi-
undersokning (MR) av hjdrnan optimalt. Vid akut utredning dd@ MR inte ir finns utférs dator-
tomografi utan och med kontrast. Bildgranskning gérs av radiolog med neuroradiologisk
kompetens, varefter patienten triffar neurolog eller annan specialist med adekvat kompetens
for bedomning och besked om diagnostikresultatet. Patienten remitteras till neurokirurgen vid
Nus, dir fortsatt utredning och all kirurgi genomfdrs. Den medicinska behandlingen sker
antingen pa Nus, pa linssjukhusen och i vissa fall pa ldnsdelssjukhus, dé i ndra samrad med
Nus. Stralbehandling sker i de flesta fall vid Nus, och i enstaka fall i Sundsvall. Vird och
rehabilitering efter behandling sker i méjligaste man pd hemortssjukhus och inom primér-
varden.
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Forindringar

Uppfoljning och kontroller kan decentraliseras ytterligare. For patienter med stora rehabilite-
ringsbehov behover rehabiliteringsresurserna efter behandling stirkas i hemlandstingen och
organisatorisk hemvist for dessa patienter tydliggoras.

Under 2017 inférs SVF for hjarntumérer. Detta paverkar dock inte nivastruktureringen i
regionen.

1.2. Endokrina tumorer

Nuliige

Omréadet omfattar tumérer i skdldkorteln (tyreoidea), bisksldkdrtlar och binjurar samt neuro-
endokrina buktumérer (GEP-NET). Dessa tumdérer hanteras av specialister inom endokrin
kirurgi i regionen. For GEP-NET finns en regional MDK med uppkoppling d&ven mot Upp-
sala. Utredning omfattar PET-CT och sker i Ume4, ibland med vissa kompletterande insatser
i Uppsala. Tyreoideacancer &r den storsta tumdrgruppen. Onkologisk behandling av den all-
varligaste formen av skdldkortelcancer, anaplastisk (odifferentierad) tyreoideacancer ér cent-
raliserad till Nus. Det giller dven for patienter med behov av tyrokinashdmmare, liksom avan-
cerad tyreoideacancer (T4 och/eller N1b), medullér tyreoideacancer (MTC, cancer som borjar
vixa i en viss typ av hormonproducerande celler i de inre delarna av skoldkdrteln), érftlig
cancer och tyreoideacancer hos barn. I vissa utvalda fall kan nationell nivdstrukturering vara
motiverat. De vanligaste cancerformerna beddms dven fortséttningsvis kunna handlédggas
lokalt, forutsatt tillgdng till kompetent kirurg, deltagande i MDK och nationellt kvalitets-
register.

Fordndringar

Under 2017 inférs SVF for tumérer i skoldkdrteln. For att klara SVF-ledtiden behdver primiir-
utredning i 6kad omfattning ske genom att inremitterande skickar patienter till utredning med
ultraljud och cytologisk undersdkning. Patienter med malignitetssuspekt cytologi och/eller
ultraljud, samt patienter med lokala trycksymtom och benign cytologi, gér till kirurgisk
bedémning. Hur verksamhet organiseras inom varje landsting beslutas lokalt.

Utredning med gallium 68-baserad PET-CT vid Nus gor att firre GEP-NET-patienter behover
skickas till Uppsala for kompletterande utredning.

1.3. Tumaorer i magtarmkanalen

1.3.1. Cancer i matstrupe (esofagus) och magsack (ventrikel)

Nuliige

Utredning och diagnostik sker inom respektive landsting, med undantag f6r PET-CT som gérs
vid Nus. Sedan hdsten 2015 sker utredningarna enligt SVF. Cytostatikabehandling ges inom
respektive landsting. Kurativ stralbehandling sker vid Nus, palliativ stralbehandling dven i
Sundsvall. Kurativt syftande kirurgisk behandling av esofaguscancer och radikal D2-kirurgi
vid ventrikelcancer ska enligt den regionala nivéstruktureringsplanen fran 2013 ha centralise-
rats till Nus. Detta #ir genomfort for esofaguscancer, men inte fullt ut for ventrikelcancer.
Palliativ kirurgi bedrivs inom respektive landsting. Rehabilitering sker i hog grad i patientens
hemlandsting. Vissa specialfall, exempelvis hog esofaguscancer, skickas for operation utanfdr
regionen, ofta till Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge.
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Fordndringar

Under 2016 har beslut tagits om nationell nivastrukturering av definierade, ovanligare och

komplicerade tillstand till tva nationella vardenheter (Karolinska universitetssjukhuset och
Skénes universitetssjukhus). All 6vrig kurativ kirurgi for dessa tumorformer ska ske vid ett
sjukhus per region, vilket i regionen innebir att de endast ska utfras vid Nus.

1.3.2. Kolorektal cancer (cancer i tjock- och d&ndtarm) samt analcancer

Nuliige

Utredning och diagnostik vid nyupptickt kolorektal cancer liksom uppféljande tumdrkontrol-
ler g&rs vid de flesta av regionens sjukhus. Detta dr nddvéndigt av volymskil, da symtomen
vid kolorektal cancer ofta ér ospecifika och god tillgéinglighet till kolonundersékningar dr
viktigt. PET-CT for diagnostik av lokalt avancerad tumérsjukdom eller infor metastaskirurgi
utférs vid Nus.

NLL och RJH har endast ett sjukhus vardera som opererar cancer. I regionens nivastrukture-
ringsplan fréan 2013 foreslogs tre alternativ for VLL och LVN. Forbundsdirektionen rekom-
menderade alternativ B, koncentration av rektalcancerkirurgin och viss koncentration av
koloncancerkirurgin. VLL nivastrukterade enligt detta under 2014, s att koloncancer nu
opereras i Skellefted och Umea, medan rektalcanceroperationer koncentrerats till Umed. LVN
har genomftrt en motsvarande strukturforiindring under 2016, sa att koloncancer nu opereras i
Ornskoldsvik och Sundsvall, medan rektalcanceroperationer koncentrerats till Sundsvall.
TEM (transanal endoskopisk mikrokirurgi) vid tidiga rektaltumdrer, samt som palliativa
ingrepp, utfors i Sundsvall, Sunderbyn och pé Nus. Operation av lever- eller lungmetastaser
utfors vid Nus.

Cytostatikabehandling ges vid alla sjukhus i regionen utom Solleftea. Vissa mer komplicerade
behandlingar sker vid onkologklinikerna i Sundsvall och Umea. Stralbehandling mot rektal-
cancer ges i Sundsvall och pa Nus. Cancerkontroller sker i NLL i huvudsak i Sunderbyn
(enstaka patienter foljs i Géllivare), i 6vriga regionen &r kontrollerna till stor del decentrali-
serade till ndrmaste hemortssjukhus. Rehabilitering sker frimst vid hemortssjukhusen.

Patienter som ska behandlas med peritonektomi (avlédgsnande av bukhinnan) och HIPEC
(hyperterm intraoperativ cytostatika) vid koloncancer remitteras utanfor regionen, hittills till
Uppsala eller Stockholm. Enstaka patienter med lokalt avancerad rektalcancer, framst vid
behov av bickenexenteration, remitteras for operation vid Karolinska universitetssjukhuset.

Forindringar

For kolorektal cancer dr inga fordndringar utéver de redan genomforda aktuella inom de
ndrmaste dren. Under 2016 infors SVF for kolorektalcancer. Detta paverkar dock inte niva-
struktureringen i regionen.

Under 2016 har beslut tagits om nationell nivastrukturering av kurativt syftande stralbehand-
ling vid analcancer. Behandlingen ska utforas vid fyra nationella vardenheter, varav Nus dr
en. Kirurgi vid analcancer (salvage surgery) ska utforas vid tva nationella vardenheter
(Sahlgrenska universitetssjukhuset och Skéanes universitetssjukhus). Under 2017 inférs SVF
for analcancer.
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1.3.3. Lever-, gallblase- och gallgangstumérer

Nuliige

Lever- och gallvidgskirurgin i norra regionen #r sedan lange centraliserad till Nus. Stora
studier gors nu av huruvida leverkirurgi ska bli rutin vid levermetastaserad brstcancer, och
om s& blir fallet medfor det en kraftigt 6kad efterfragan pa leverkirurgiska ingrepp. Forutom
levermetastaser opereras dven hepatocelluldr cancer (cancer som startar i levern, i motsats till
levermetastaser). Enligt det nationella vardprogrammet for hepatocellulér cancer ska hogrisk-
patienter for skrumplever screenas med ultraljud var 6:e manad. Rutiner for detta &r inte fast-
stillda i regionen. Nir sa sker kan antalet hepatocelluldra cancerfall som &r mgjliga for lever-
kirurgi komma att 6ka.

Fordindringar

Kirurgisk behandling av lever- och gallvigstumgrer har utretts avseende nationell nivéstruk-
turering. Véren 2016 har ett remissfdrslag lagts om att kirurgisk behandling av perihiléra gall-
vigstumorer (tumdrer som uppkommer dér gallgdngen lamnar levern) ska utforas vid tva
nationella vardenheter i landet, medan 6vrig lever- och gallkirurgisk verksamhet ska utfras
vid en vardenhet per sjukvardsregion. Regionen har samlat stéllt sig bakom remissen och har
inte ansokt om att vara ett nationellt centrum for kirurgisk behandling av perihilidra gallvigs-
tumdrer. Dessa patienter (1-2 per 4r) kommer att skickas till ett nationellt centrum utanfor
regionen.

Under 2016 inférs SVF for cancer i lever, gallblasa och gallgéng. Detta paverkar dock inte
nivastruktureringen i regionen.

1.3.4. Pancreas- (bukspottkdortel-) och periampulldr cancer (tumérer vid
gallgangens mynning i tolvfingertarmen)

Nulige

Den kirurgiska behandlingen #r redan i dag koncentrerad till Nus. MDK ir rutin i regionen for
tumdrer inom dvre gastrointestinala (mag-tarm-) omradet. Ménga patienter har en spridd
sjukdom redan vid diagnos, vilket stiller stora krav pd onkologisk och palliativ kunskap.

Fordindringar

Kirurgisk behandling av pancreas- och periampulldr cancer har utretts avseende nationell
nivéstrukturering. Véren 2016 har ett remissforslag lagts om att kirurgisk behandling av lokalt
avancerad pancreascancer ska utfSras vid tva nationella vardenheter i landet, medan dvrig
kurativt syftande kirurgi vid pancreas- och periampulldr cancer ska utfras vid en virdenhet
per sjukvérdsregion. Regionen har samlat stillt sig bakom remissen och har inte anstkt om att
vara ett nationellt centrum for kirurgisk behandling av lokalt avancerad pancreascancer. Dessa
patienter (3-4 per &r) kommer att skickas till ett nationellt centrum utanfor regionen.

Under 2016 infors SVF for cancer i bukspottkdrteln och periampullédrt. Detta pdverkar dock
inte nivastruktureringen i regionen.

1.4. Tumorer i lunga och lungsack (pleura)

Nulige

15-20% av lungcancerpatienterna har en lokaliserad sjukdom och kan opereras. All lung-
cancerkirurgi i norra regionen utfdrs pa Nus. Patienter med lokaliserad sjukdom, som pa
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grund av andra sjukdomar inte kan opereras, erbjuds kurativt syftande stereotaktisk strélbe-
handling vid Nus. Vid lokalt avancerad sjukdom (stadium I1I), ca 15% av patienterna, ges
strilbehandling i kombination med cytostatikabehandling med kurativ intention. Kurativ
syftande radiokemoterapi ges pa Nus.

Mer dn hilften av alla lungcancerpatienter har spridd sjukdom redan vid diagnos. Har &r
palliativ strdlbehandling ett viktigt behandlingsalternativ, som kan ges pa Nus och i
Sundsvall. 15% av patienterna ir i for daligt allméntillstind for att tolerera tumérspecifik
behandling och ges enbart palliativ vard.

Basal lungcancerutredning sker vid ett sjukhus i varje ldn. For patienter med potentiellt botbar
sjukdom ska utredningen kompletteras med PET-CT, som finns pa Nus, och i vissa fall EBUS
(endobronkiellt ultraljud). EBUS finns vid Nus och fran och med 2016 dven i Sunderbyn.

For lungeancer dr den molekyldrgenetiska diagnostiken helt central for att patienterna ska fa
adekvat vird, da den predikterar svar pa malriktad behandling. For nédrvarande finns godkénd
behandling for EGFR-muterade tumérer och for tumérer med ALK-translokation. Diagnostik
utférs i Sunderbyn, Sundsvall och p& Nus, i Ostersund ansvarar patologer fran Nus. Fler mal-
riktade terapier dr pa snabb frammarsch. Kvalitet och snabbhet i provsvaren ir centralt och det
dr viktigt att forstdrka och optimera patologin i hela regionen, di svarstiderna varierar mycket
for bade histopatologi och molekyldrgenetiska analyser.

Stralbehandling med kurativ intention utfrs endast pa Nus, vilket bibehalls. Strialbehandling i
lindrande syfte dr en bra behandling, men kan endast ges pa Nus och i Sundsvall, vilket
riskerar att medfdra en ojdmlik vard inom norra regionen.

Vid avancerad lungcancer &r palliativ behandling med cytostatika, mélriktad behandling
inklusive immunologisk behandling grundldggande. Cytostatikabehandling ordineras vid sju
enheter och ges vid atta, vilket rekommenderas bibehallas. Nya behandlingar vid avancerad
lungcancer dr ofta kopplade till andra specifika tumdrdrivande mutationer, vilket kriver
adekvat utredning. Immunologisk behandling, som #r en ny behandlingsmodalitet for lung-
cancer, kommer att ges i alla fyra landsting, utan ndgon centralisering.

Fordndringar

P& ménga hall i Sverige gors redan en mer omfattande kartliggning av molekyldrgenetik
(NGS - next generation sequencing). Denna teknik finns tillgénglig pd Nus och malet ir att
inom en snar framtid pabdrja analys av lungcancerpreparat med NGS, for att identifiera andra
tumordrivande mutationer och kunna rikta specifik terapi mot dessa. NGS av lungcancer bor
atminstone i en uppstartsfas vara centraliserad till Nus.

Behovet av undersékning med PET-CT och EBUS 6kar och behdver hanteras inom regionen.
Den onkologiska kompetensen pa ldnsniva i Jamtland och Norrbotten maste 6ka och strivan-

den att etablera onkologkliniker vid lénssjukhusen i Ostersund och Sunderbyn méste stttas.

Under 2016 infors SVF for lungeancer. Detta paverkar dock inte nivastruktureringen i
regionen.
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1.5. Ben- och mjukdelstumérer (sarkom)

Sarkomen kan grovt indelas i tre grupper:

1. Ortopediska tumérsjukdomar (extremiteter, brést och bukvigg — tumorer inom ryggraden)
2. Sarkom i 6vrigt (buktumérer och sarkom inom ONH-regionen)

3. GIST (gastrointestinala stromacellstum&rer)

Till detta kommer diven handlidggning av skelettmetastaser med och utan kénd primartum®r.

Nuliige

Tumarer i grupp 1 handliggs pa Nus, som ér regionens sarkomcentrum. Inledande bild- och
funktionsmedicinska undersokningar sker via primérvard eller hemortsklinik, varefter
patienten remitteras till Nus. Invasiv diagnostik/biopsitagande (vdvnadsprovtagning) och
behandling sker vid Nus. Behandlingen kan omfatta kirurgi, stralning och/eller cytostatika,
efter beslut pA MDK. Primir onkologisk behandling sker uteslutande pa Nus, medan en del av
andra linjens cytostatikabehandling kan administreras pa hemortssjukhus pé ordination av
onkolog vid Nus. Rehabilitering och vard efter behandling sker i mgjligaste méan pa hemorts-
sjukhus och inom primarvérden, enligt en individuell rehabiliteringsplan. Patienten kontrolle-
ras avseende metastaser och lokalrecidiv i tio ar efter behandling. Kontrollerna sker antingen
pa Nus eller hemortssjukhus, beroende pa tumértyp och patientens alder, men de flesta g6r
minst en arlig kontroll pa Nus.

Majoriteten av GIST-tumérerna i regionen opereras pa Nus. Ovriga buksarkom remitteras for
fortsatt utredning och Kirurgisk atgérd vid Karolinska sjukhuset i Stockholm.

Fordindringar

Fér snabbare handlidggningstid bor sarkomeentrum alltid kontaktas via telefon direkt vid
misstanke om sarkom. Aterbesdk och uppftljning kan i storre utstriickning skétas d@ven pé
andra sjukhus i regionen. Kontroller de forsta fem aren bor fortsatt ske pd Nus, men efter-
foljande tid pa lins- eller ldnsdelssjukhus. Kontaktsjuksk&terska och sarkomansvarig lékare
inom ortopedi och kirurgi bor finnas vid varje sjukhus i regionen. Vid ovintade fynd som
tyder pa sarkom vid analys pd annat patologiskt laboratorium dn Nus, bor ansvarig patolog for
det oviintade fyndet per telefon kontakta bide sarkompatolog i Umed och ansvarig ortoped
eller kirurg pd hemortssjukhuset. Denne kontaktar i sin tur sarkomcentrum.

En utredning avseende nationell nivéstrukturering av sarkom pagar och kommande beslut kan
komma att paverka virdkedjan for sarkompatienter i regionen. Under 2017 infors SVF for
skelett- och mjukdelssarkom.

1.6. Hudtumorer

Nuliige

Forsta nivan for de flesta patienter som soker for missténkt melanom i huden ar primérvarden.
Tidig och korrekt diagnostik ir sérskilt viktigt for malignt melanom. Vid misstanke om
malignt melanom ska utredning ske, antingen med dermatoskopi, en mikroskopundersokning
som mojliggdr noggrann undersdkning av pigmentimnen pa hudytan, eller med diagnostisk
excision, dir den misstinkta hudtuméren tas bort och direfter analyseras. Dermatoskopi ger
en forbittrad diagnostik, som medfor en kraftigt minskad bortoperation av benigna tumorer
som inte kriver behandling. Det sparar lidande for de enskilda patienterna och kostnader for
samhdllet. Dermatoskopi utfors pd regionens hudkliniker. VLL har infort teledermatoskopi
vid alla hilsocentraler och i LVN pagér inforande, for 6kad tillgdnglighet till specialist-
beddmning.
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Excision av hudtumdrer sker pa olika nivaer inom regionens landsting. Preparatet skickas till
klinisk patologi for en histopatologisk beddmning. For alla melanom >1 mm, samt < Imm
med sarbildning, rekommenderas sentinel node (portvaktskorteldiagnostik), vilket sker vid
lanssjukhusen och Nus. Fullstindig fjédrrmetastasutredning med PET-CT utf6rs vid Nus.

Tertidr kirurgi (terapeutisk lymfkortelutrymning) sker vid Nus. Adjuvant stralbehandling sker
i Sundsvall och vid Nus. Systemisk behandling ges vid onkologklinik i Sundsvall eller vid
Nus efter diskussion pé regional MDK, men administreras ibland i Ostersund och Sunderbyn.

Kontroll av hogriskindivider med sekventiell digital dermatoskopi (intervall pa 6-12 méanader)
utfors pd Nus dér utrustningen for detta finns.

For ett fatal patienter med metastaser kan behandling med isolerad hyperterm perfusion vara
aktuell. Vid behandling ges mycket hog koncentration av cytostatika lokalt i en arm eller ett
ben, som under behandlingen isoleras kirurgiskt. I Sverige gors detta endast vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. '

Fordndringar

For patienter med metastaserat melanom kommer alltmer immunoterapi, som pa sikt dven kan
bli aktuellt som adjuvant behandling for vissa patientgrupper. Behandlingen ir litt att admini-
strera, men kriver resurser i form av telefonuppf6ljning och biverkningsmonitorering.
Strukturer for detta finns i regionen. Det yttersta ansvaret for patienternas behandling ligger
fortsatt pa onkologisk klinik, men infusionerna och en del patientkontakter kan ske pa dvriga
sjukhus i regionen. Fler ldngtidsdverlevare 6kar antalet patienter med metastaserad sjukdom
som f6ljs pd mottagningarna, under lingre tidsperioder én idag. Resursmissigt kommer det att
kridvas utbildning i regionen kring dessa nya behandlingsmetoder och biverkningsprofiler.
Efterfragan pd PET-CT-undersdkningar kan komma att 6ka nagot.

Under 2016 infors SVF for hudmelanom. Detta paverkar dock inte nivéstruktureringen i
regionen.

1.7. Brostcancer

Nuliige

I norra regionen utreds och opereras patienterna enbart pa de fyra linssjukhusen samt i
Skellefted. Nus och Skelleftea utgérs tillsammans “Brdstcentrum Visterbotten”, med gemen-
samma MDK. VLL-patienter med icke-palpabla tumdrer, tumérer som inte kéinns med
fingrarna vid en undersdkning av brosten, handldggs enbart pa Nus.

Andelen patienter som utreds med magnetkamera har Skat och metoden finns idag tillgéinglig
i hela norra regionen.

Tidigare gjordes rutinmissigt fryssnitt pa samtliga portvaktslymfkértlar, men detta har under
de senaste dret allt mer borjat avvecklas. Bakgrunden till detta ér Skande ultraljudsledd pre-
operativ diagnostik av armhalan, samt att man slutat att utrymma armhélan vid 18g metastatisk
bdrda. Denna utveckling frigdr dven resurser vid patologienheterna.

Mastektomi (operation dér hela brostet tas bort) med direktrekonstruktion #r i huvudsak

centraliserat till Nus, men gors dven i Sunderbyn samt i enstaka fall i Ostersund. Sundsvall
remitterar till Nus. Andelen patienter som opereras med omedelbar rekonstruktion och
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mastektomi pa grund av bréstcancer eller DCIS (duktal (brést)cancer in situ, en icke-invasiv
typ av bréstcancer) 8kar. Denna utveckling Skar behovet av tillgénglighet till direktrekonst-
ruktion och kirurgiska kompetens i regionen.

Profylaktiska (forebyggande) mastektomier vid 4rftlig brostcancer dr centraliserade och gors i
huvudsak av plastikkirurgen Nus. Dessa patienter har hittills inte diskuterats vid MDK.

Fordndringar

Patienter dir mastektomi i profylaktiskt syfte planeras ska remitteras till kirurgisk enhet pa
lans- eller regionsjukhus och diskuteras pa MDK innan kirurgi. Detta for att undvika att en
eventuell brostcancer missas i denna hogriskgrupp och for att samtliga patienter infor opera-
tion ska ha genomgatt den rekommenderade preoperativa imagingutredningen. Operationen
kan utforas av brostkirurg eller plastikkirurg pa region- och ldnssjukhus, beroende pa kompe-
tensen pa enheten.

Under 2016 infors SVF for brostcancer. Detta paverkar inte nivastruktureringen i regionen,
men Skar kraven ytterligare pa patologin, som har en pressad arbetssituation. Avveckling av
generell fryssnittning, som &r resurskrdvande, dr dérfor att rekommendera.

1.8. Gynekologiska tumorer

Gynekologisk cancer &r en heterogen cancergrupp och bestér av tio olika diagnoser beroende
pé var i gynsfiren cancern uppkommer. Da flera av dessa diagnoser &r mycket ovanliga
brukar man forenklat dela in gynekologisk cancer i fyra grupper; cervixcancer (livmoderhals-
cancer), corpuscancer (livmoderkroppscancer), ovarialcancer (dggstockscancer, inklusive
peritonealcancer (cancer i bukhinnan) och tubarcancer (cancer i dggledaren)), samt vulva-
cancer (cancer i kvinnans yttre konsorgan).

Nuliige (alla gyncancerdiagnoser)

Alla regionens patienter med missténkt gynekologisk tumor foljer samma organisatoriska
struktur. Utredning och uppféljning sker via kvinnokliniken i respektive hemlandsting. For
utvalda fall gérs en PET-CT pd Nus. Samtliga patienter remissbedéms av gynonkolog pa
Nus. Gynonkologen beslutar i niira samverkan med gynkirurg vilka patienter som gér vidare
till en klinisk bedomning pa Nus.

Vid avancerad sjukdom beddms patienten pé regional MDK. Dir beslutas vilken behandling
som ska erbjudas och var den eventuella behandlingen ska ske. De patientkategorier dér
sjukdomstillstdnd och behandling #r véldefinierade och Gverenskomna tas inte upp pd MDK.

Aktuell behandling kan ménga génger initieras centralt och direfter foras ut till regionen, s&
att patienten fér s korta resor som mgjligt. Cytostatikabehandling och viss annan antitumoral
behandling har decentraliserats, s att stora delar av behandlingen ges pd hemsjukhusen, med
behandlingsrekommendationer frén onkologkliniken vid Nus. Arbetet med att sékerstdlla en
siiker decentralisering till cytostatikamottagningarna i regionen behover fortsitta.

Under de senaste &ren har en regional nivastrukturering genomforts inom olika omréden i den
gynonkologiska processen.
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1.8.1. Cervixcancer (livmoderhalscancer)

1.8.1. a) Cervixcancerprevention
Nuliige
Varje ar screenas ca 50000 kvinnor i regionen med gynekologisk cellprovskontroll (GCK).

Ett nationellt vardprogram har utarbetats, baserat pa Socialstyrelsens nya rekommendationer
fran 2015.

Fordndringar

De nya screeningsrutinerna omfattar byte av primir screeningmetod frin cytologi till HPV
(humant papillomvirus)-test for nio av tolv alderklasser. Omstillningen stiiller stora krav pa
landstingens infrastruktur, regional och nationell samverkan, it-system, utbildning av vard-
personal och kommunikation med alla kvinnor som omfattas av screeningsprogrammet.
Kolposkopister, som i mikroskop bedémer cellforindringar pa livmodertappen, kommer att
stillas infor nya patientgrupper, dér nationella och internationella erfarenheter #r begrinsade.

Regionen behdver samverka pé landstingslednings- och verksamhetsniva for att méta bristen
pé cytodiagnostiker, analys av HPV-tester pa ackrediterade laboratorier och logistik kring
provhantering. Det finns ett stort behov av funktionellt it-std for laboratorieverksamheternas
stora floden och registrering av sammanhallna cytologi- och HPV-testsvar. Ett adekvat it-stod
behdvs dven for processen, som omfattar kallelser, ombokningar, brevsvar till patienterna
samt kontrollfiler for uppf6ljning efter behandling. Diskussioner pagdr om eventuellt inforan-
de av ett nationellt kallelsesystem, men tills vidare bor alla regionens landsting/region ansluta
sig till "Cytburken”.

Samtliga landsting behdver ha en utsedd processledare f6r den samlade cervixcancerpreven-
tionsprocessen, med mandat att genomftra nédvindiga foriandringar.

1.8.1. b) Vard och behandling vid cervixcancer

Nulige

All behandling av primir cervixcancer (kirurgi och stralbehandling) &r centraliserad till Nus.
Alla patienter som opereras genomgar robotassisterad kirurgi, férutsatt att det inte finns nagra
patientspecifika hinder for det.

Férdndringar

Det pagér arbete med framtagande av nationellt vardprogram och SVF for cervixcancer, som
planeras bli klara under 2016. SVF ska inftras 2017. Vilka konsekvenser detta far for
regionen dr oklart i dagsléget.

1.8.2. Endometriecancer (livmoderkropps-(corpus)-cancer)

Nulige

Majoriteten av patienterna uppticks i ett tidigt skede. Vid diagnos gors en riskindelning
gillande stadiumindelning av tumérerna i hog- respektive lagrisk. Patienter i hogriskgruppen
genomgar en mer komplicerad operation med lymfkértelutrymning, medan patienterna i lag-
riskgruppen genomgadr enklare kirurgi. Hogriskfallen genomgar robotassisterad kirurgi, forut-
satt att det inte finns ndgra patientspecifika hinder for det. Ett fatal operationer av hogrisk-
patienter utfors i Sundsvall, dd med Sppen operationsteknik. Ligriskpatienter opereras pi
ldnssjukhusen.
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Fordandringar
Operationer i hdgriskgruppen bdr centraliserats till Nus.

Det pagér arbete med revidering av nationellt vardprogram fr corpuscancer som planeras bli
klart 2016. SVF ska inforas under 2017. Vilka konsekvenser detta far for regionen &r oklart i
dagsléget.

1.8.3. Ovarialcancer (dggstockscancer)

Nulige

Revidering av det nationella vardprogrammet for ovarialcancer faststélldes 2015. En regional
tillimpning har utarbetats och varit standard under 2016. Parallellt med detta har en utredning
avseende nationell nivastrukturering av ovarialcancer pagatt och resulterat i en rekommenda-
tion att kurativt syftande kirurgisk behandling av ovarialcancer ska utforas vid sex hogspecia-
liserade gynekologiska vardenheter i landet, en i varje sjukvardsregion, med utvirdering efter
tva ar for stiillningstagande till behov av ytterligare koncentration.

Endast en sjukvardsenhet i regionen, kvinnokliniken vid Nus, uppfyller de kriterier som en-
ligt den nationella sakkunniggruppen ska finnas vid en hogspecialiserat gynekologiskt center
(HGC). Professionen i regionen &r enig att stddja Nus att utveckla ett HGC i enlighet med
sakkunnigfSrslaget. Vid vilavgrinsade ovarialforandringar med 1dg malignitetsmisstanke
kan beslut fattas vid MDK om var patienten ska opereras. I praktiken arbetar regionen sa.

Den nationella sakkunniggruppen anser att foljande resurser och verksamhetsinnehéll ska
finnas vid ett HGC:

e Gynekologiska tumérkirurger och gynonkologer, urolog, kolorektal- och Svre GI-
kirurg samt kérlkirurg.

e Kontaktsjukskdterska, kurator, dietist, sjukgymnast eller motsvarande, med bland
annat kunskap kring lymfterapi, regional och/eller nationell MDK (rMDK eller
nMDK), radiolog, patolog med sérskild kompetens/intresse for gyncancer.

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

e HGC tar hand om recidivbehandling och ger rad/ger palliativ vard (individualiserad
kirurgi och medicinsk onkologisk eller annan hogspecialiserad behandling efter
rekommendation fran rMDK/nMDK).

e HGC tar hand om den initiala uppfoljningen av behandlade ovarialcancerpatienter,
direfter decentraliseras kontroller till dppen gynekologisk specialistvard eller till
kvinnoklinik nira hemorten. I studier kan det krdvas sirskild uppf6ljning.

e HGC ansvarar for regionala och nationella utbildningsinsatser for sjukvard och
patientfGreningar.

Olaparib #r ett nytt likemedel som kan anvindas vid recidiv hos ovarialcancerpatienter som
bir pa en BRCA-mutation i primédrtumoren. For att hitta dessa patienter kridvs en mutations-
analys pa farskfrusen vdvnad frin priméroperationen. Logistik for att tillvarata farskfrusen
viivnad finns vid Nus, men gors idag inte for kliniskt bruk. Analyserna utfors i Lund. Enligt
det nationella vardprogrammet bor vévnad tillvaratas fran samtliga ovarialcancerpatienter, for
att mojliggora senare analys avseende BRCA-mutationer i tuméren (ca 70 patienter/ar i norra
regionen). Av dessa kommer ca 12 patienter att ha mutationen. For att erhélla likemedlet
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krivs adekvat cytostatikasvar pa tidigare behandlingar, vilket giller ca 5 patienter/ar. En
anstkan om Olaparib &r gjord i regionen for ett standardiserat inforande.

Férdndringar

All kurativt syftande ovarialcancerkirugi centraliseras till Nus. Den regionala samordningen
av ovarialcancervdrden utvirderas efter tvd dr, med stillningstagande till behov av ytterligare
koncentration.

En klinisk rutin for direktfrysning av ovarialtumérviivnad bor utarbetas. Att sitta upp analys-
metoden for BRCA-mutationen pa Nus bor 6verviigas. Patienter med en BRCA-mutation i
tumdren bor dven remitteras till mottagningen for familjir cancer, Nus, for utredning av even-
tuell drftlig komponent i patientens genom.

Under 2016 infors SVF for ovarialcancer.

1.8.4. Vulvacancer (cancer i kvinnans yttre kénsorgan)

Nuliige

Fram till arsskiftet 2016-2017 &r all behandling av primér vulvacancer (kirurgi och strél-
behandling) centraliserad till Nus.

Fordndringar

Beslut har tagits om nationell nivastrukturering av kurativt syftande behandling av vulva-
cancer till fyra nationella vardenheter, Karolinska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Skanes Universitetssjukhus och Universitetssjukhuset Linkdping.

Detta kommer att pdverka kommunikationsvigarna i regionen. Respektive sjukhus som remit-
terar till ett nationellt centrum ska hélla ihop vardprocessen. Det stéller hoga krav pa framfor-
allt kontaktsjukskoterskefunktionen, s att 6verlimningen av patienten mellan virdgivare sker
pa ett for patienten fordelaktigt sétt. Varje vardgivare maste se 6ver att denna funktion finns
och att tillse att adekvat utbildning ges. En nationell MDK ska etableras, och sjukhusen i
regionen maste ha adekvat utrustning for att delta samt fungerande logistik. For att uppriitt-
hélla kompetens i regionen behdvs samverkan och erfarenhetsutbyte regionalt och nationellt,
via MDK och auskultationer.

Beslut om vilket nationellt centrum norra regionen ska samarbeta méste diskuteras. Profes-
sionen Onskar att hela regionen samarbetar med samma centrum.

1.9. Urologiska tumaorer

1.9.1. Prostatacancer

Nulige

Primir diagnostik sker pa ldns- och ldnsdelssjukhus. Vidare utredning av hogriskpatienter (ca
40 % av alla fall) gérs med skelettscintigrafi, MR eller PET-CT, pa ldnssjukhus (scint, MR)
eller Nus (PET-CT). Sedan hésten 2015 ska utredningarna ske enligt SVF.

Kurativ kirurgisk behandling sker pa ldnssjukhusen och Nus och strilbehandling i Sundsvall

och pd Nus. Enstaka patienter far inre strdlbehandling (brachyterapi) utanfér regionen. Vid
Nus utfdrs nu arligen drygt 80 robotassisterade prostatektomier (avligsnande av prostata) och

18 (30)



utrymme finns for fler. LVN har delvis fortsatt skicka patienter till Stockholm for robotassis-
terad kirurgi dven sedan metoden inforts vid Nus.

Aktiv monitorering, som #r rekommenderad forstahandsbehandling vid lagriskcancer (20-30
% av alla nya fall), sker vid primirt diagnosticerande klinik. Palliativ hormonblockerande
behandling sker vid alla diagnostiserande enheter. Vid progress till kastrationsresistent
stadium diskuteras flertalet patienter pA MDK, eller remitteras till onkolog i Umei eller
Sundsvall for bedémning om ldmplig terapi, som sedan ofta kan administreras pa hemorten.

Eventuellt inférande av PSA-screeningprogram ér en nationell friga som hanteras av Social-
styrelsen och #r inte aktuellt i nuliget.

Fordndringar

Utredning bor dven fortsatt ske sa niira patientens hem som méjligt, men om grundldggande
kvalitetskrav inte nds pa ett sjukhus bor koncentrering av verksamhet dvervidgas. De ldnsdels-
sjukhus som diagnostiserar prostatacancer bor delta i MDK, vilket idag bara sker i Ornskolds-
vik och fér NLL-patienter. Radiolog behdver vara med pd konferensen.

MR -undersokningar for prostatadiagnostik kan utforas dar magnetkamera finns, men bedém-
ningarna kriiver erfarenhet och bor centraliseras lokalt inom landstingen. Behovet av PET-
CT-utredningar 6kar och kréver en 6kad kapacitet.

Méijligheterna till medicinsk behandling av prostatacancer 6kar och tidig kemoterapi vid ny-
upptiickt metastatisk sjukdom kommer att bli standard for de patienter som beddms téla det.
Direfter finns flera nya likemedel f6r min med obotlig sjukdom, och att vilja ritt likemedel
till ritt patient blir en utmaning. For att folja upp det finns nu en sérskild kvalitetsregister-
modul for mén med aterfall eller primért metastaserad sjukdom, och varje enhet som behand-
lar dessa mén bor registrera dem i modulen for att folja resultat och utveckling.

Koordinatorsfunktionen fér SVF bor finns nira verksamheten och ha verblick bade dver
flodet p& hemmaplan och de resurser som eventuellt maste bokas pa annan ort.

I det nationella vardprogrammet rekommenderas att varje enhet som utfor prostatektomier
oavsett teknik ska gora minst 50 ingrepp per 4r. [ regionen opereras arligen ca 110-140
patienter, vilket innebiir att den volymen inte nds pd alla lidnssjukhus. Det regionala chefs-
samradet for cancervarden, samtliga medicinskt ansvariga for urologin i respektive landsting
och RCC Norrs styrgrupp foreslar att prostatektomier dven fortsittningsvis kan utforas pa alla
lanssjukhus i regionen, men styrgruppen kommer arligen att f6lja upp regionens volymer av
samtliga canceroperationer pa landstingsniva. Vid liga operationsvolymer (ndgonstans under
20/4r) bor regionens organisation av verksamheten ses ver. En modell for att utse tva enheter
som ansvarar for en specifik atgird i regionen kan da vara aktuell att ta fram, med ett liknande
anstkningsforfarande som utfors nationellt.

1.9.2. Testikelcancer

Nulige

Testiscancer behandlas primirt med operativt bortagande av testikeln (orkidektomi). Patien-
terna identifieras pd samtliga urologiska mottagningar i regionen och primérutredning samt
priméroperation utfors pé lidnssjukhusen och nagra lansdelssjukhus. Nar diagnos finns remit-
teras patienterna till onkologisk enhet i Sundsvall eller Umead, for onkologisk tilliggsterapi.
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Det finns en nationell strivan att samtliga patienter ska erbjudas spermieinfrysning fére
operation, erbjudas testikelprotesinliggning, samt kunna genomga biopsier av den andra,
friska sidan vid samma tillfille som priméroperation av tuméren sker. Detta sker i 1ag
utstrdckning i regionen idag.

Fordindringar

Primédroperationer (orkidektomi) bor centraliseras till lanssjukhusen och atgérder vidtas for
att na de nationella malen avseende spermieinfrysning, testikelprotesinldggning och biopsi-
tagning vid priméroperation.

Retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer har utretts avseende nationell niva-
strukturering. Varen 2016 har ett remissforslag lagts om att denna behandling ska utforas vid
tva nationella vardenheter i landet. Regionen har samlat stéllt sig bakom remissen och har inte
ansokt om att vara ett nationellt centrum for atgdrden. Dessa patienter (ca 2 per dr) kommer
att skickas till ett nationellt centrum utanfor regionen. Sena komplikationer efter utvidgad
lymfké&rtelutrymning kommer att kunna skétas vid de tva enheter i regionen som ingdr i det
regionala cystektomiteamet.

Under 2017 infor SVF for testikelcancer. Vilka konsekvenser detta fir for regionen dr oklart i
dagsliget.

1.9.3. Tumérer i njuren

Nuldge

Njurcancer (renalt adenocarcinom) ér den vanligaste maligna tumdren i njurvdvnaden, och ca
100 patienter med diagnosen opereras arligen i regionen. Utdver njurcancer finns det andra
ovanligare tumorformer i njuren, som i forsta hand urotelial njurbickencancer.

Primérutredningar med rontgendiagnostik sker vid samtliga urologiska slutenvirdsenheter i
regionen. Utredning med uretdroskopi och kirurgisk behandling (nefrektomi, borttagande av
njure) sker huvudsakligen pa fyra enheter i regionen, lénssjukhusen och Nus. Enstaka opera-
tioner har de senaste aren #dven gjorts i Ornsksldsvik.

Patienter med urotelial uretir- och njurbiickencancer (ca 30 per ar i regionen) behandlas i
forsta hand kirurgiskt med nefroureterektomi (borttagande av njure plus urinledare) pa léns-
sjukhusen och pa Nus.

Patienter som har en metastaserad sjukdom och behover cytostatikaterapi behandlas pa onko-
logklinik i Sundsvall eller Umea.

Fordndringar

Njurcancer har utretts avseende nationell nivdstrukturering. Véiren 2016 har ett remissforslag
lagts om att kirurgisk behandling av njurcancer med avancerade tumérer, sdsom tromb i vena
cava (stora halvenen) och/eller 6vervixt pa intilliggande organ, ska utféras vid en vardenhet i
varje sjukvardsregion. All &vrig kirurgisk behandling av njurcancer foreslas enligt remissen
utforas vid vardenheter som utfor minst 50 operationer per ar. Regional MDK foreslas inrittas
i varje sjukvérdsregion och den regionala samordningen av njurcancerkirurgin foreslas utvir-
deras efter tvd ar, med stillningstagande till behov av ytterligare koncentration.
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Regionen stddjer i sitt samlade svar att operationer vid tromb i vena cava och/eller Gvervaxt
pa intilliggande organ, ska utforas pa Nus, vilket sker redan idag. St6d ges dven fGr en regio-
nal MDK. Diremot motsitter sig regionen att all 6vrig kirurgisk behandling av njurcancer ska
utféras vid vardenheter som utfér minst 50 operationer. Med ca 100 patienter som arligen
opereras i regionen nas inte den volymen pa alla linssjukhus. Det regionala chefssamradet for
cancervarden och RCC Norrs styrgrupp foreslér att njurcanceroperationer dven fortséttnings-
vis kan utforas pa alla linssjukhus i regionen, men styrgruppen kommer drligen att flja upp
regionens volymer av samtliga canceroperationer pé landstingsnivd. Vid laga operations-
volymer (ndgonstans under 20/4r) b&r regionens organisation av verksamheten ses dver. Inga
njurcanceroperationer ska ske pa lansdelssjukhus.

Under 2017 infor SVF for njurcancer. Vilka konsekvenser detta far for regionen &r oklart i
dagsldget.

For urotelial uretiir- och njurbickencancer br ett gemensamt regionalt operationsteam bildas.
Antalet enheter som opererar nefroureterektomi, och i vissa enstaka fall lokal uretérresektion,
bor ses ver och minskas till hdgst tre och ldgst tva i regionen.

1.9.4. Cancer i urinblasan

Nuliige

Primir diagnos och transuretral resektion (TURb, dér tumérvivnaden opereras bort med hjélp
av ett sirskilt operationscystoskop) sker pa samtliga slutenvdrdsenheter i regionen. Sedan
hasten 2015 ska utredningarna ske enligt SVF, for alla patienter med alarmsymtomet makro-
hematuri (synligt blod i urinen), samt da misstanke om urinblasecancer eller tumér i Svre
urinviigarna uppstér vid bilddiagnostik eller cystoskopi i samband med annan utredning.

Av de ca 240 patienter i regionen som drligen insjuknar i urinblasecancer har totalt ca 45-50
personer behov av avancerad higspecialiserad kirurgi och eftervard i form av cystektomi
(borttagande av urinblasan) och urinavledning. Detta utfrs idag inom ramen for ett gemen-
samt regionalt cystektomiteam, dér cystektomierna utfdrs vid Nus (ca 30-35/4r) och i Sunds-
vall (ca 12-15/4r). Teamet bedriver gemensam verksamhet inom sjukvérd (cystektomier),
utbildning (regionalt och nationellt), kliniska rutiner och driver nationell spjutspetsforskning
pa omrédet urinblasecancer. Nyckelkompetens finns vid bidda sjukhusen, vissa specialister dr
verksamma pa bdda orterna och patienterna diskuteras en gdng per vecka pa regional MDK.

Merparten av de cystektomerade patienterna med muskelinvasiv urinbldsecancer far pre-
operativ (neoadjuvant) cytostatikabehandling vid onkologklinikerna i Umed eller Sundsvall.

I regionen finns drligen 5-10 patienter med avancerad urinbldsecancer som saknar medicinska
fSrutsittningar for avancerad kirurgi. Vissa av dessa far i stéllet kurativt syftande stral-
behandling, andra erhdller palliativ strdlbehandling eller endast palliativ kirurgi vid behov.

Patienter med icke-muskelinvasiv urinblisecancer indelas i tva grupper, med lag respektive
hog risk. S& linge sjukdomen inte forsimras foljs dessa upp och/eller behandlas vid regionens
samtliga urologiska slutenvardsenheter.

Firindringar

Cystektomier har utretts avseende nationell nivéstrukturering. Varen 2016 har ett remiss-
forslag lagts om att ingreppet ska utfdras vid en vardenhet i varje sjukvardsregion. Regionen
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stodjer forslaget, med forbehallet att verksamheten som bedrivs av det etablerade regionala
cystektomiteamet ses som en regiongemensam vardenhet. Det innebir att ingen foridndring
planeras av regionens cystektomiverksamhet.

Att SVF har inforts paverkar inte den regionala nivastruktureringen. Ddremot kvarstér i vissa
fall behov av att lokalt inom landstinget klargéra hur delar av vardférloppet ska organiseras.

1.9.5. Peniscancer

Nuliige

Patienterna identifieras pa samtliga urologiska mottagningar i regionen och remitteras till Nus
for primdrbedémning. Patienterna diskuteras pa nationell MDK. Kurativt syftande kirurgisk
behandling av peniscancer dr sedan 2015 nationellt nivdstrukturerat till tva vardenheter i
landet, Orebro och Skanes universitetssjukhus. Eventuell onkologisk terapi erbjuds dock vid
de onkologiska klinikerna i Sundsvall eller Umea.

Fordindringar

Ingen forindring av den nationella eller regionala nivastruktureringen dr aktuell. Den kirur-
giska kompetensen att hantera komplikationer efter kirurgi vid de nationella vardenheterna
kommer inom de ndrmaste dren att utarmas i regionen. Darfor bor 1-2 yngre urologer frén
regionen ges tillfille att i regelbundna perioder aktivt auskultera vid de tva nationella centra
som bedriver denna kirurgi.

Under 2017 infor SVF for peniscancer. Vilka konsekvenser detta far for regionen dr oklart i
dagsléget.

1.10. Ogontumaérer
Behandlingen &r redan idag samlad till nationell niva.

1.11. Lymfom/hematologiska maligniteter (blodcancer)

Nuliige

Blodcancer omfattar minga olika sjukdomar. Flertalet behandlas pa ldnssjukhusen och vissa
linsdelssjukhus. Akut lymfatisk leukemi (ALL) behandlas pad Nus och i Sundsvall, akut
myeloisk leukemi (AML) behandlas férutom pa dessa sjukhus dven i Sunderbyn. Alla stam-
cellstransplantationer, bidde de med donerade stamceller (allogena) och de med patientens
egna stamceller (autologa) gérs pa Nus. De patienter med myelom eller lymfom som ges hog-
dosbehandling med stamcellsstdd (transplantation med egna stamceller) far behandlingen pé
Nus. Skord av egna stamceller gors i Sundsvall och pa Nus. Eftervirden av myelom- och
lymfompatienter efter hogdosbehandling med stamcellsstdd sker i Sundsvall, Sunderbyn och
pa Nus. Efter allogena transplantationer sker eftervard och kontroller pa Nus.

Vissa myelompatienter fir cytostatikabehandling vid vardcentraler i VLL och NLL, p4 ordi-
nation av hematolog.

Stralbehandling i botande syfte sker pd Nus, eller i Sundsvall i samrdd med Nus. Palliativ
stralbehandling sker pa Nus och i Sundsvall.

SVF for AML infordes 2015.
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Fordndringar

PET-CT som del i utredning och behandlingsutvirdering rekommenderas for allt fler patient-
grupper. PET-CT okar kvaliteten i diagnostiken och innebir att benmérgsbiopsi kan und-
vikas, vilket dr positivt for patienten. Tillgéngen till PET-CT behover 6ka for patienter fran
hela regionen.

Telemedicinska mottagningar bor byggas ut ytterligare och inforas i hela regionen.

Behovet av centralisering av behandlingar och utredningar &r till stor del beroende av perso-
nella resurser. Med SVF tydliggdrs kraven pa en snabb utredning med korta ledtider, vilket
kraver tillgang till hematologer, kontaktsjukskdterskor och 8vriga kringresurser. Dir det finns
for fa hematologer, eller dér brist pa bild-och funktionsmedicin eller operationsmdjligheter
gor att utredningen forsenas, méste patienter som annars kunde behandlats pa hemorten remit-
teras. | dagsliget kan Ostersund inte behandla AML eller eftervarda patienter efter autologa
transplantationer, dé antalet specialister 4r for fa for en beredskapsjourlinje. Med fler hemato-
loger i Ostersund skulle fler patientgrupper kunna behandlas och vardas dér.

Under 2016 infors SVF fr myelom och lymfom. Fér ALL samt kronisk lymfatisk leukemi
(KLL) inférs SVF 2017.

1.12. Barnonkologi

Nuliige

Arligen insjuknar ca 30-40 barn i regionen i ndgon form av cancersjukdom. Nér misstanke om
cancer viickts kommer med fa undantag patienterna snabbt till Nus for vidare utredning och
sikerstillande av diagnos. I majoriteten av fallen inleds behandlingen pa Nus. Delar av den
fortsatta behandlingen kan i manga fall ges pa ldnssjukhus, och viss provtagning sker i
primérvarden. Behandling av infektionskomplikationer mellan cytostatikabehandlingar sker
ofta pa lansdelssjukhus.

En informell nationell nivastrukturering av ovanliga och komplicerade atgirder har utvecklats
inom landets barncancervérd. Bland de Atgdrder som idag remitteras till ett barnonkologiskt
centrum utanfdr regionen finns kirurgisk behandling av levertumdrer, Wilms tumdr (en njur-
cancerform som frimst drabbar sm3 barn), neuroblastom (en cancersjukdom som frimst
drabbar sméa barn och som har sitt ursprung i det sympatiska nervsystemet) och komplicerade
CNS-tumdrer. Allogena stamcellstransplantationer, samt stamcellsskord med dérpa foljande
hégdosbehandling av sma barn, sker utanfor regionen. Aven vissa prov for genetisk diagnos-
tik skickas utanfor regionen.

Fordndringar

Utforande av speciella biopsier vid diagnostik av svaratkomliga tumdrer bor centraliseras till

ett fatal nationella centrum, for forbéttrad diagnostik och minskade komplikationsrisker. Det

giller dven beddmning av vissa histologiska preparat. All sarkomkirurgi pa véixande barn bor
centraliseras nationellt.

Fler patienter kan fa protonstrlbehandling genom &ppnandet av Skandionkliniken i Uppsala.

Ett nationellt rehabiliteringscentrum bor inrittas for barn och ungdomar med behov av rehabi-
litering efter cancerbehandling.
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Det finns behov av stdrre decentralisering av viss hemsjukvérd, inte minst palliativ vard, till
framst lanssjukvards- och priméirvardsniva, och ansvarsfordelningen mellan landsting och
kommun maéste vara tydlig.

1.13. Cancerrehabilitering

Cancerrehabilitering dr ett paraplybegrepp for atgirder som utfors av flera professioner, med
syfte att forebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala och existentiella féljderna av
cancersjukdom och dess behandling. Alla cancerpatienter kan férmodas ha behov av cancer-
rehabilitering i varierande omfattning. Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och nérstdende
stdd och forutséttningar att leva ett sa bra liv som mdjligt. Det dr aktuellt fran det att patienten
far sin diagnos, i vissa fall dven under utredningsfasen, under och efter behandlingen, i en
kronisk fas och under palliation. Rehabiliteringsbehovet ska bedémas kontinuerligt under hela
forloppet.

Cancerrehabilitering innebér ett multiprofessionellt arbetssitt, dar sjukvérds- och rehabilite-
ringsprofessioner samverkar. Ménga yrkesgrupper #r specialiserade inom omrédet, som kura-
torer, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, dietister, logopeder, psykologer, psykoterapeuter med
flera. Vid behov av mer avancerade rehabiliteringsatgirder behvs samarbete mellan flera
yrkesprofessioner.

Cancerrehabilitering méste kunna erbjudas oavsett om patienten véirdas pa region-, lins- eller
linsdelsjukhus eller i hemmet.

Nuliige

Det finns stora skillnader i hur cancerrehabilitering organiseras och bedrivs i regionen. Vem
som har rehabiliteringsansvar for patienten varierar beroende pa geografi, landstingets organi-
sation, sjukdomsbild och om de har en aktiv behandling eller inte. En patient kan skétas av
mdnga specialiteter och rehabiliteringsansvaret kan vara oklart, bade for inblandande vard-
enheter och for patienten. Resurser for cancerrehabilitering finns i varierande grad pa regionens
sjukhus, men beskrivs ofta vara otillrickliga for att mota behoven hos patienter och niirstdende.
En 6vergripande struktur och organisation for cancerrehabilitering saknas, sdvil inom regionen
som inom landstingen.

Férdindringar

For att sikerstilla en jamlik cancerrehabilitering behdver det pa landstingsnivi tas beslut om
hur cancerrehabilitering ska organiseras och bedrivas. De specifika rehabiliteringsbehoven
behdver tydliggéras inom varje vardprocess. En struktur fér hur dessa behov handliggs behover
skapas, sa att aktuell rehabiliteringsprofession kopplas in i ritt tid.

Skapa klinikbundna sjukvardsteam och landstingsévergripande rehabiliteringsteam

For grundldggande cancerrehabilitering bor varje klinik som behandlar cancerpatienter ha ett
sjukvardsteam med sdrskilt ansvar for cancerrehabilitering, bestdende av kontaktsjukskoterska,
likare och eventuellt underskéterska. Vid sérskilda behov kompletteras teamet med insatser
frdn lamplig rehabiliteringsprofession i form av handledning eller konsultation. Klinikerna
behover ha aktuell kunskap om vilken rehabiliteringspersonal som finns att tillgd for
konsultation. For mer avancerade behov bdr varje landsting organisera multidisciplinira
rehabiliteringsteam, med tillgang till psykiatrisk specialistkompetens.

Inrdtta ett ndtverksbaserat regionalt béickenrehabiliteringscentrum
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Ett projekt pagér for att inritta ett ndtverksbaserat regionalt biackenrehabiliteringcentrum, for
utredning och omhiindertagande av patienter med specifika problem i bickenomradet. Forslag
till organisation av ett sddant centrum presenteras i slutet av 2016. En regional MDK for
bickenrehabilitering foreslas inréttas. Regiongemensamma utbildningar i omradet behovs.
Vissa komplexa korrigerande operationer bor centraliseras regionalt. Aven vissa behandlingar
kan ske vid firre sjukhus &n i varje landsting, sdsom sakral stimulering, dér aktiviteten i urin-
blasans nerver modifieras via en implanterad elektrod i anslutning till nervernas uttréde frén
korsryggen.

Maénga cancerbehandlingar kan ge en funktionell sexuell nedséttning som biverkan och dessa
patienter kan ha behov av sexuell radgivning. Ett sexologiskt centrum finns vid Nus, dit
patienter med sexologisk problematik kan remitteras fran hela regionen. Utbildning for att
hoja den allmiinna kunskapsnivan inom sexologi hos ldkare, kontaktsjukskdterskor och
rehabiliteringspersonal vid regionens kirurgi-, urologi- och kvinnokliniker behdvs. Tillgang
till sexologisk kompetens bér finnas pé varje linssjukhus och rutiner da skapas for nér det i
regionen &r aktuellt att remittera till sexologisk enhet.

Skapa rutiner for att forebygga och behandla lymfédem
Lymfterapeuter finns i varje landssting/region. Rutiner behdvs for att patienter med dkad risk
for lymfodem ska fa information om egenvardsrdd och om nir de ska stka sjukvard.

Oka tillgéng till uroterapeuter

Uroterapeuter finns i varje landssting/region. Rutiner behdvs for att patienter med uroteliala
problem ska fa information om egenvardsrad och om nir de ska s6ka sjukvérd. Prostata-
cancerpatienter har tillgang till uroteapeut infor kurativ behandling, men det behvs dven for
icke-kurativa patienter som ménga génger har likartade problem.

Skapa regionala rutiner for att sdkerstdlla att aktuella patienter far rad och atgdrder
avseende fertilitet

De patienter som berdrs behdver komma i kontakt med fertilitetscentrum for adekvat omhén-
dertagande. Hela regionen kan remittera till fertilitetscentrum vid IVF-kliniken vid Nus.

Skapa rutiner for att uppmdrksamma minderariga barns behov

Sjukvérden har ett lagstiftat ansvar att uppmérksamma minderariga barns behov av information,
rid och stod, dd en vuxen familjemedlem drabbas av svdr sjukdom eller skada. Den
webbutbildning som  Nationellt Kompetenscentrum  for  anhoriga tagit  fram,
http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/webbutbildning/ rekommenderas
for att utarbeta rutiner inom omradet pé klinikniva.

Genom{for regionala utbildningsinsatser och skapa regionala nétverk

En okad grundkunskap inom omréadet krivs for att sdkerstélla att patienten och nérstdende
erbjuds cancerrehabilitering pa grundniva. Landstingen bor samarbeta kring utbildningsinsatser
for att skapa en gemensam kunskapsbas. Regionala nétverk utifrdn diagnos- och/eller
yrkestillhorighet efterfragas och behdver skapas, for erfarenhetsutbyte, fortbildning och
gemensamt forbéttringsarbete.

1.14. Palliativ vard

Regionens malsittning &r att varje obotligt sjuk och déende person ska erhalla palliativ vard
utifrin sina behov oavsett diagnos, dlder, bostadsort och virdenhet. Patienterna bor fa dessa
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behov tillgodosedda sé ndra hemmet som mdjligt. Strukturella forutsdttningar for detta r
bland annat att det Gver hela regionens yta finns tillgang till

- sjukskoterske- och ldkarkompetens inom allmén palliativ vard dygnet runt

- arbetsterapeut och sjukgymnast kontorstid

- specialiserad palliativ kompetens (ldkare, sjukskéterska, psykosocial kompetens)

Ytterligare ett antal centraliserade kompetenser och resurser behover tillf6rsikras genom
viilfungerande handldggning och transporter inom regionen.

Nuliige

Specialiserade palliativa team kan ha olika nivéer:

Nivd | - teamets arbetar huvudsakligen med palliativa patienter och deras familjer.

Niva 2 - teamet har minst en ldkare som &r diplomerad/specialist i palliativ medicin samt en
sjukskdoterska som dr diplomerad/specialist i palliativ omvardnad.

Nivé 3 - teamet bedriver bade palliativ konsultverksamhet och specialiserad hemsjukvard
och/eller specialiserad palliativ slutenvérd

Niva 4 - teamet har dven en psykosocial kompetens anstilld pa teamet och deltar aktivt i
verksamhetsforlagd specialistutbildning av ldkare och sjukskoterskor

Niva 5 - teamet deltar dven i palliativ forskning och deltar i grundutbildningen av ldkare och
sjukskoterskor

I nuléiget finns foljande kompetensniva vid regionens sjukhus:
NLL: Pited nivé 3, Sunderbyn, Kalix, Gillivare och Kiruna niva 1
VLL: Nus nivé 4, Skellefted niva 3 och Lycksele niva 2

LVN: Samtliga sjukhus niva 3

RegionJH: Ostersund niva 5

Palliativa radgivningsteam/konsultteam okar mdjligheterna for patienterna att virdas niira
hemmet, men dnda kunna fa specialiserat palliativt kompetensstdd. Det saknas delvis i LVN.
Palliativa hemsjukvardsteam saknas i NLL.

I regionen finns idag tva hospice, i Umea och Sundsvall. Vid ldnga avsténd till hospice ir
palliativa slutenvardsplatser pa det lokala sjukhuset ett alternativ. Sddana platser saknas i
Region JH och delvis i LVN (finns endast i Sundsvall) och VLL (finns endast i Umed).

Vid smirta som krédver atgérder i form av blockader och/eller likemedelstillforsel intill rygg-
mirgen krdvs anestesiologisk smirtkompetens. Denna kompetens saknas vid flera linsdels-
sjukhus och &r sarbar vid lidnssjukhusen i Sundsvall och Ostersund.

Ryggortopedisk kompetens krivs vid akut ryggmérgspaverkan dar tumorvixten paverkar
ryggmirgen och patienten ddrmed 16per akut risk att bli forlamad i underkropp och ben.
Urakut handldggning inbegripande ortopedkirurgisk avlastning krdvs. Kompetens for detta
finns pa Nus, dven jourtid aret runt, men bemanningssituationen #r skor.

Fiordindringar

Varje landsting/region behover ha ett specialiserat palliativt team som &r certifierat pd minst
nivd 4 och helst niva 5. Varje sjukhus bor ha ett team som #r certifierat pa niva 3. Alla
regionens invanare bor oavsett bostadort, diagnos, virdniva och alder ha tillging till en
specialiserad enhet med minst certifieringsniva 2.
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En regional jourlinje med palliativimedicinsk ldkarkompetens bor inrittas. Jouren ska vara
tillginglig per telefon dygnet runt hela aret och kunna kontaktas av legitimerad personal vid
regionens sjukhus och kommunala véardformer. Tillgang till patientjournaler och sikerstéllda
dokumentationsrutiner $ver linsgranserna ar en forutséttning.

Dir anestesiologisk smirtkompetens saknas lokalt behdver rutiner skapas for transport av
behdvande patienter, alternativt att likarkompetensen gors mobil vid behov.

Kompetensen for ryggortopedisk operation vid akut ryggmérgspaverkan pa Nus méste
antingen sikerstillas s att ingreppet alltid kan ske vid akuta behov, alternativt behdver dessa
operationer kunna utféras pa minst ett ytterligare sjukhus i regionen.

Kompetens for stentning av gallviigar, matstrupe, magsiick, tjock- och @ndtarm méste finnas
pa minst ett sjukhus per ldn. Stentning av luftvigarna méste kunna utforas pa minst ett stélle i
regionen. Snabb handldaggning krévs.

Vissa specialiserade palliativa kirurgiska dtgérder, sdsom komplicerad fistelkirurgi, bor
centraliseras till en enhet i regionen.

2 Bakgrund

2.1. Krav pa nationell och regional nivastrukturering av cancervarden
Med nivastrukturering menas att man beslutar vem som gor vad, bade vad giller utredning,
diagnostik, kirurgi och medicinsk behandling av cancerpatienter. I utredningen En nationell
cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11) patalades att en tydlig svaghet med den svenska
cancervarden #r att den #r splittrad och att det krévs en tydligare ansvarsuppdelning mellan
sjukhusen inom varje sjukvérdsregion for att uppna en tillricklig koncentration av savil
patienter som resurser och kompetenser. For diagnoser som ér ovanliga, eller har behov av
sirskilt komplexa teknologier eller kompetens for behandling, behdvs ett stort befolknings-
underlag for att {3 tillrdicklig kunskap och for att god klinisk forskning ska vara mgjlig. I dessa
fall dr det aktuellt med en nationell nivastrukturering, som innebdr att vissa atgérder inom
dessa diagnoser koncentreras till ndgot eller nagra fa sjukhus i landet. Att en sddan koncentre-
ring behdvs ir dven en slutsats i den utredning avseende hdgspecialiserad vérd, Trdning ger
fardighet. Koncentrera varden for patientens bésta (SOU 2015:98), som publicerades i
november 2015.

I Socialdepartementets kriterier for regionala cancercentrum (RCC) ingér att utarbeta en plan
for nivistrukturering av cancervarden i sjukvardsregionen och att stédja arbetet med att
implementera planen. Sidana planer skulle vara utarbetade inom tva ar frin RCC-starten,
vilket ocksa gjordes i norra sjukvérdsregionen, ddr en forsta regional nivastruktureringsplan
for cancervarden faststilldes 2013. Den fortlgpande utvecklingen av cancervarden medfor ett
behov av uppdatering av den planen.

2.2. Aktuell nationell nivastrukturering av cancervarden

Ett arbete kring nationell nivédstrukturering av cancervarden pagar inom ramen for RCC i
samverkan, se http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/nivastrukturering/ .
Efter beredning inom RCC i samverkan fattade landets samtliga landsting och regioner ar
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2014 beslut om nationell nivédstrukturering av kurativt syftande kirurgi vid peniscancer till tva
sjukhus i landet.

I juni 2016 har landets samtliga landsting/regioner beslutat om nationell nivastrukturering av
ytterligare sex atgirder inom canceromradet:
o Kurativt syftande kirurgi fér matstrupscancer vid definierade, ovanligare och komp-
licerade tillstind ska utftras vid tvd nationella vardenheter.
e Kurativt syftande radiokemoterapi vid analcancer ska utforas vid fyra nationella
vardenheter. Kirurgi vid analcancer ska utftras vid tva nationella vardenheter.
e Kurativt syftande behandling av vulvacancer ska utféras vid fyra nationella
vérdenheter.
e Isolerad hyperterm perfusion (se 1.6) ska utféras vid en nationell vardenhet.
e Cytoreduktiv kirurgi med intraperitoneal kemoterapi for behandling av cancer i buk-
hinnan (en behandling med omfattande kirurgi samt tillforsel av cytostatika lokalt i
buken) ska utforas vid fyra nationella vardenheter.

Av ovanstdende dtgirder kommer kurativt syftande radiokemoterapi vid analcancer att ut-
foras vid Nus, som ett av fyra nationella centrum. For dvriga atgidrder kommer patienter fran
och med 2017 att skickas till vardenheter utanfor regionen. I manga fall far ber6rda patienter
redan idag aktuell behandling utanfor regionen.

Ytterligare ett antal atgéirder har utretts avseende nationell nivastrukturering. Varen 2016 har
landstingen besvarat en remiss avseende nationell och regional nivastrukturering av
e Lever- och gallvidgscancer
* Bukspottkortelcancer
e Retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer
Aggstockscancer
Njurcancer
Cystektomi vid urinblasecancer

Regionens stéllningstagande till remissen finns i denna plan redovisad under respektive
diagnos.

Nationell nivastruktureringen paverkar dven det regionala arbetet inom berdrda omréden.
Sannolikt kommer ytterligare diagnoser och atgarder att diskuteras avseende nationell niva-
strukturering inom tidsrymden for denna regionala plan.

2.3. Regionala konsekvenser av nationell nivastrukturering av
cancervarden

Syftet med nationell nivéstrukturering ir att alla cancerpatienter ska fa en jimlik vard av hog
kvalitet &ven vid ovanliga diagnoser och avancerade behandlingar. Den nationella nivastruk-
tureringen omfattar vissa avgridnsade atgiirder i en vardkedja, medan §vriga delar av patien-
tens vardkedjan ska hanteras regionalt och/eller lokalt. En vil fungerande samverkan mellan
den nationella vardenheten och dvriga enheter som utreder, vardar och f6ljer upp patienten &r
avgorande for god vard.

Nir behandlingen for patienter med en viss cancerdiagnos flyttas frin regionen riskerar den

diagnosspecifika kompetensen att successivt férsvinna. Det dr viktigt att tillse att kompetens
for att behandla komplikationer efter behandlingar och kompetens for det palliativa skedet
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finns kvar i patientens nidromride. Det kan m&jliggdras genom utbildning i samverkan med
nationell vardenhet, deltagande i nationella MDK samt auskultationer vid vardkliniker som
bedriver behandling.

Nir en atgird nationellt koncentreras till vardenheter utanfor regionen bor kostnadsokningar
berdknas dé regionvard upphdr och ersitts av rikssjukvard. Detta giller savil vardinsatsen
som resor och boende. Avstindet och transportmdjligheten till det behandlande centrumet
kommer att fa konsekvenser for patient och nirstdende. Det stiller krav pa individualiserad
reseservice och varje huvudman i regionen méste uppritta en plan for detta. Om nérstaende
ges mdjlighet att vara med under behandlingen skulle detta vara en resurs for bdde sjukvarden
och patienten.

2.4. Process fér beslut om nivastrukturering av cancervarden i norra
regionen

Processen utarbetande och beslut om denna regionala nivastruktureringsplan beskrivs 6ver-
siktligt i Bild 1.

I september 2015 fick processledarna och deras regionala processarbetsgrupper i uppdrag att
se dver nivastruktureringen inom sina respektive omréaden, utgdende fran den foregiende
regionala nivastruktureringsplanen frén 2013. Fokus for den planen var i huvudsak kirurgisk
och i viss min onkologisk behandling. I det nya uppdraget ingick att se 6ver hela vardkedjan,
inklusive diagnostik, rehabilitering och palliativ vard. Det omfattade dven att belysa om det
finns smé diagnoser, eller specifika undergrupper inom en diagnos, dar vardkedjan &r niva-
strukturerad p ett sirskilt eller dir det finns sérskilda behov av en foréindrad nivéstrukture-
ring. Processarbetsgrupperna utarbetade underlag till i december 2015. Dessa finns i bilaga 1.

Under varen 2016 pagick en process avseende nationell nivastrukturering av vissa atgérder, se
avsnitt 2.2. Resultatet av regionens beredning av aktuella remisser invéntades innan denna
plan sammanstilldes.

Under augusti-september 2016 diskuterades planen i chefssamradet for cancervdrden i norra
regionen samt i RCC Norrs styrgrupp, och patientréddet och de regionala processledarna fick
limna synpunkter. Planen presenterades dérefter for direktionen for Norrlandstingens region-
forbund, som faststillde den 21 september 2016.

Planen ska vara genomfrd 2019, och dé gérs dven en uppfoljning av planen dér avvikelser
analyseras med avseende pé anledningen till avvikelsen. En revidering av planen planeras
genomforas under 2020.

Férbundsdirektionen beslutar om nivéstrukturering inom cancervérd som inte ges i varje

landsting. For lokal nivastrukturering kriivs landstingsinterna nivastruktureringsarbeten
parallellt med att beslut om nivéstrukturering fattas pé regional niva.
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Uppdrag till de regionala processarbetsgrupperna att utarbeta underlag

[ september 2015 fick processledarna och deras regionala processarbetsgrupper i uppdrag att
se ver nivastruktureringen inom sina respektive omriden, utgdende fran den foregiende
regionala nivéstruktureringsplanen fran 2013. Processarbetsgrupperna gjorde fér sina respek-
tive omrdden en 6versyn av hela vardkedjan i regionen, inklusive diagnostik, rehabilitering
och palliativ vard. Underlag till den regionala planen utarbetades enligt nedanstiende mall till
i december 2015. Under véren 2016 pagick en process avseende nationell nivastrukturering av
vissa atgdrder. Resultatet av regionens beredning av aktuella remisser invintades innan den
regionala nivstruktureringsplanen sammanstilldes, och dir sé ér relevant har de diagnos-
specifika underlagen uppdaterats med hénsyn till den nationella nivastruktureringen.

For varje diagnos/omrade har processarbetsgrupperna beskrivit nuvarande nivastrukturering
av patientens vdrdkedja, inom respektive landsting, inom regionen och nationellt. Forslag till
fordndringar i handliggning redovisas och konsekvenser av dessa beskrivs.

Mall fér underlagen
Nuliigesbeskrivning

1. Hur ménga patienter insjuknar arligen inom diagnosen/omrédet i regionen?
Om omradet omfattar flera diagnoser, ange volymer for respektive diagnos.

2. Beskriv var de olika delarna av patientens vardkedja sker idag. Vilka atgérder gérs
a) inom respektive landsting?
b) centraliserat inom regionen?
¢) utanfor regionen? Om patienter skickas utanfor regionen fr vissa atgirder, till vilka
sjukhus skickas de?

Beakta hela vardkedjan, inklusive utredning, diagnostik, behandling (kirurgisk, medicinsk och
onkologisk) och cancerrehabilitering. Finns det sma diagnosgrupper inom omradet eller
undergrupper inom nagon diagnos ddr vardkedjan dr nivastrukturerad pa ett scirskilt sditt?
Beskriv i sadana fall detta och ange patientvolymer.

Forslag till fordndringar
Beskriv nedan vilka fordndringar vad giller nivastrukturering inom er diagnos som ni ser
som rimliga inom de nérmaste 5 aren.

Motivera tydligt varje foreslagen fordndring, t.ex. resursskdl, kvalitetsskdl, bristande foljsam-
het till vardprogram, nya metoder eller utvecklingssteg som kréver koncentrering, forskning,
metoder som etablerats tillrdckligt for att mojliggira spridning, forutsebara nérliggande
Jordndringar betrdffande sjukdomens diagnostik och behandling etc.

3. Finns det behov av koncentrering pé regional eller nationell niva inom

a) utredning/diagnostik?
b) Kirurgisk, medicinsk eller onkologisk behandling?
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¢) cancerrchabiliterande atgiirder?

Beakta bade kurativt syfiande och palliativ vard. Finns det sma diagnosgrupper inom
omradet eller undergrupper inom ndgon diagnos med sdrskilda behov av koncentrering av
vissa insatser?

4, Motivering till de fordindringar som foreslas ovan i punkt 3:

5. Finns det behov av 6kad decentralisering av ndgon del i vardkedjan?
Beakta bdde kurativt syftande och palliativ vdrd. Finns det smd diagnosgrupper inom

omrddet eller undergrupper inom ndgon diagnos med sdrskilda behov av decentralisering
av vissa insatser?

6. Motivering till de férandringar som foreslds ovan i punkt 5:

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna forindringar
For varje foreslagen fordndring ange bade eventuella for- och nackdelar. Beskriv konsekven-
serna bade ur ett a) patient- och nérstéendeperspektiv och b) organisatoriskt vardperspekiiv,
béde for vardenhet(er) som enligt forslaget skulle fa ett utokat uppdrag for vissa véardinsatser
och for vardenheter som skulle ldmna ifian sig dessa insatser.
4. Konsekvenser for screeningprogram (om sadant finns eller &r planerat for diagnosen)
5. Konsekvenser for diagnostik vid primérvérd och sjukhus
6. Konsekvenser for operativ behandling, savil akut som elektiv
7. Konsekvenser for icke-operativa behandlingsmetoder, t.ex. strilbehandling
8. Konsekvenser for neoadjuvant/adjuvant behandling
9. Konsekvenser for cancerrehabilitering
10. Konsekvenser for handldggande av komplikationer
a) tidiga komplikationer (under vardtiden)
b) sena komplikationer (efter avslutad véardepisod)
11. Konsekvenser for uppfoljning och kontroll, inklusive registrering i kvalitetsregister
12. Konsekvenser for diagnostik och behandling vid éterinsjuknande
13. Konsekvenser for palliativ vard

14. Strukturella helhetskonsekvenser (for primirvérd, linsdelssjukhus, ldnssjukhus och
regionsjukhus)

15. Behov av investeringar
16. Behov av utbildningsinsatser

17. Ovriga ekonomiska konsekvenser, t.ex. resor, ambulans/flygtransporter, utomldnskost-
nader, uppbyggnad av enheter som inte finns idag eller som 4r otillréckligt dimensionerade

18. Ovriga konsekvenser
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Diagnos-/omradesspecifika underlag

1.1. Huvud-halstumorer

1.1.1. Huvud- och halscancer (HHC)
Nuliige
2014 insjuknade 124 nya patienter i norra regionen

Sedan 2012 finns inom regionen en gemensamt framtagen rutin for utredning av patienter
med misstanke om huvud- och halscancer, HHC. Tva floden finns framtagna, ett snabbflode
och ett forenklat flide. Behandling sker vid Norrlands universitetssjukhus (Nus), ONH-
kliniken och/eller onkologen. I och med arbetet med de tva flédena gjordes en 6versyn och
omstrukturering i var de olika delarna i vardkedjan skulle utforas, vilket finns tydligt beskri-
vet i framtagen rutin. Under 2015 har arbete pagatt med att skapa och inféra standardiserade
vardforlopp, SVF, genom vidareutveckling av befintligt snabbspér. Patienterna foljs under
fem ar efter avslutad behandling.

Atgiirder inom respektive landsting

Utredning: Vid misstanke om malignitet i struphuvud (larynx), verrucds cancer i munslem-
hinna, spottkdértlar, nidsa/bihalor, kértel pa halsen, ldpp samt vissa avancerade hudtumérer sker
utredning enligt forenkiat flode inom respektive landsting, vanligtvis med finnalspunktion/px
(biopsitagning) och CT (datortomografiunderskning) av hals och/eller thorax. Berér ca 20 %
av regionens samlade patienter.

Diagnostik: CT och finnalspunktion/px (vdvnadsprovtagning for patologisk analys) utfors pa
samtliga sjukhus i regionen. For analys av cytologi- och patologiprover har NLL avtal med
Unilab, Region JH har tillresande patolog fran NUS, LVN har patologi vid Sundsvalls
sjukhus, VLL vid Nus.

Behandling: Behandling sker vid Nus, kirurgisk och/eller onkologisk. Lippcancer behandlas
endast i undantagsfall vid Nus. Ute i regionen finns inte HHC-specialiserad onkologi. LVN
och NLL har onkologisk kompetens och i JLL #r det under uppbyggnad. Palliativ behandling
skots frimst av onkologen Nus, men kan ofta ges pa respektive linssjukhus.

Uppfoljning: Forsta kontrollbestket efter avslutad behandling sker vid ONH, hir deltar dven
onkologen, Nus och direfter 6vertas kontrollerna av ONH i var landsting.

Atgiirder som gors centraliserat inom regionen

Utredning: Majoriteten av regionens patienter, ca 80 %, utreds enligt snabbflide (SVF) vid
ONH-kliniken, Nus. Hit hor misstanke om cancer i niéssvalget (epifarynx), munhala (ej lipp),
tunga, tungbas, tonsill, 6vre delen av struphuvudet ovanfor stimbanden, inklusive struplocket
eller struplocket som stinger av omridet (supraglottisk), undre svalgrummet (hypofarynx),
storre larynxtumdorer samt vissa recidiv. Utredningspaketet bestdr av PET-CT (positronemis-
sionstomografi kombinerad med datortomografi), ultraljud med FNAC (finnalspunktion med
cytologianalys) samt skopi och biopsi i narkos. Patienten dr under den tiden, tre dagar, inne-
liggande pa samvéardsenheten. Fér PET-CT och ultraljud med FNAC finns tva forbokade
tider/vecka att tillga.

Diagnostik: Analys av cytologi- och patologiprover gors vid patologen Nus.

Behandling: Behandling sker vid Nus, kirurgisk och/eller onkologisk, dven omhéndertagande
av recidiv. Neoadjuvant och adjuvant behandling sker vid Nus.

Uppfiljning: Forsta kontrollbesoket efter avslutad behandling sker vid ONH-kliniken p& Nus,
dér dven onkologen deltar. Dérefter dvertas kontrollerna av ONH-klinikerna i respektive
landsting.
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Atgiirder som gors utanfor regionen
Enstaka fall av sallsynta cancerformer skickas. For enstaka fall av lokalrecidiv dér inre stral-
behandling (brachyterapi) Svervigs skickas patienter till Orebro.

Det ser nigot olika ut inom regionen nir och hur rehabiliterande insatser startar igdng.
Generellt sett #r en stor del av patienterna i behov av habiliteringsinsatser och i och med start
av behandling f5ljs alla patienter av dietist, tandvard, logoped samt vid behov kuratorskon-
takt. Dessa insatser behdver manga ginger fortgd efter att patienten avslutat sin behandling
och sker d4 inom &ppenvérden och inom det landsting som patienten hor hemma.

Forslag till fordndringar

1 och med infsrande av SVF, dir HHC var en av de fem inledande pilotdiagnoserna, intensi-
fierades det regionala arbetet med att se &ver och vidareutveckla befintliga utredningsfldden.
Enligt SVF ska perioden mellan vilgrundad misstanke och firdigt utredd vara genom{drd
inom 14 dagar. Det ovan beskrivna snabbfldet, dér ca 80 % av patienterna ingdr, innebdr ett
kraftigt tryck pa de resurser som finns vid Nus. Fér att mojliggdra en utredningstid inom 14
dagar ricker inte befintliga mottagningstider, operations- och réntgendiagnostiska resurser
fullt ut. Sedan tidigare har en decentralisering av uppfdljande kontrollbesok inforts. Nu
planeras detta utékas med:

a) Kontrollskopier i narkos samt ultraljud med FNAC efter avslutad behandling flyttas ut till
respektive hemortssjukhus och omfattar cirka 75 % av totala patientgruppen. Provtagning frén
dessa undersdkningar analyseras fortséttningsvis vid patologen, Nus.

b) Efterkontroller av de patienter som genomgétt onkologisk behandling som enda behandling
overgér till onkologkliniken och omfattar cirka 40 % av totala patientgruppen.

¢) Stort fokus finns nu att se dver och forbittra rehabilitering efter avslutad behandling, vilket
innebdr ett stérre och nirmare samarbete inom hela regionen mellan framst kontaktsjuk-
skoterska och paramedicin.

d) Palliativa vdrden i regionen bor forstirkas till att omfatta patienter med HHC.

e) Okad tillgang till PET-CT pé lénssjukhusen

Motivering till de fordndringar som foresldis ovan:

a) Atgirden frigér utrymme vid samvérdsenheten, diagnostisk radiologi, operationscentrum

och kirurg for omhiéndertagnade av regionens patienter for utredning inom satt tidsram. LVN
“pilot”-startade under hdsten -15 och under 2016 beréknas samtliga ONH-kliniker i regionen

utfora dessa kontroller.

b) Atgirden frigér resurser for bdde nybesok samt kirurgiska ingrepp och blir resurssparande

for onkologen da de idag har svart att bemanna kontrollbeséken vid ONH-mottagningen.

¢) Att 5ka patienternas och eventuella nirstdendes kunskap, delaktighet och forbittra omhén-

dertagandet fran ett tidigt skede, genom hela vardkedjan samt efter avslutad behandling.

d) Trygghet for patient och nérstiende med vard nira hemmet. Kompetenshdjning pé ldns-

sjukhusen.

¢) PET-CT ute i regionerna skulle mojliggéra snabbare utredningstid.

Konsekvensbeskrivaingar av foreslagna forindringar

Primirvarden berdrs inte. I och med utflyttning av efterkontroller till ldnssjukhusen frigdrs
resurser, samtliga professioner och specialiteter, vid Nus, vilket ses leda till kortare ledtider
for utredning och start behandling. Sett ver hela regionen ses inte Sverforandet av patienter
till respektive hemortssjukhus utgdra nagon visentlig resurskridvande Skning per respektive
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lin. I LVN ér forfarandet forankrat och pabérjat, utvirdering sker borjan 2016. For patienter-
na innebdr det fadrre sjukresor till Nus, resor som #r bdde tids- och orkeskrdvande. Det blir
minskade kostnader for patientresor och minskad utomldnskostnad.

1.1.2. Tumoérer i det centrala nervsystemet (hjarnan, férlingda méargen samt
ryggmargen)

Nuliige

I Sverige diagnostiseras ungefdar 1300 nya fall av tumdrer i det centrala nervsystemet (CNS-
tumdorer) per dr, vilket motsvarar 3 % av samtliga cancerfall. Av de priméra hjdrntumorerna
utgdr hogmaligna gliom 35 %, meningiom 25 % och lagmaligna gliom 15 %. Det diagnosti-
seras 113 nya fall av hjarntumdérer arligen i norra regionen om man riknar ett genomsnitt av
aren 2009-2014 och anvénder samma inklusionskriterier som till det nationella hjirntumdrs-
registret. Se sida tva i detta dokument for kriterierna:
http://www.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/hjarna/kvalitetsregister/villkor-
cancerregistret-for-cns_20120913.pdf

Vardkedja
I. Forsta kontakt. Patienten sdker via vardcentral eller akutmottagning.

2. Inledande undersgkningar; magnetresonansundersékning (MR) av hjdrnan &r optimalt,
men vid akut utredning ddr MR-understkning inte 4r tillgéinglig sd utférs datortomo-
grafi utan och med kontrast. Granskning av radiolog med neuroradiologisk kompetens.

3. Patienten triffar neurolog eller annan specialist med adekvat kompetens for

bedémning och besked om resultat av bilddiagnostik.

Remiss till Neurokirurgkliniken (NKK) pa Nus.

Operationsbeslut av neurokirurg.

Patienten kallas till NKK.

Ny MR-undersSkning for anatomisk kartldggning av tumdorens utbredning. Eventuellt

ytterligare kompletterande preoperativa forberedelser.

8. Primira hjdrntumdrer bor biopseras for patologisk anatomisk diagnos, PAD. Om miss-
tanken dr hoggradigt gliom och tumdren &r dtkomlig for kirurgi opereras patienten
utan foregdende biopsi. Gillande lagmaligna gliom &r operationsindikationen mer
relativ och fler parametrar maste vigas in.

9. Postoperativ MR.

10. Postoperativ multidisciplindr konferens (MDK).

11. Behandlingsbeslut och stéllningstagande till onkologisk behandling i samrad med
patienten.

12. Patienten dker hem eller till hemortssjukhus i véntan pa onkologisk behandling.

13. Rehabilitering.

14. Onkologisk behandling, vilket innebér stralbehandling och/eller cytostatika beroende
pa PAD. Om behandlingen innefattar konkomitant radiokemoterapi sker denna pa
Cancercentrum, Nus. Pat som tillhér LVN och som efter bedémning rekommenderas
kort stralbehandling enligt dldrestudien kan i vissa fall genomfGra denna i Sundsvall.
Aldre patienter i nedsatt allmintillstind och med metylerat MGMT kan i vissa fall
rekommenderas monoterapi med temozolomid och kan da erbjudas detta via hemorts-
sjukhuset med stdd fran Cancercentrum, Nus. (MGMT &r en markorgen i tumdren,
som har betydelse foe val av behandling. Ca 40 % av patienterna har den metylerade
formen av MGMT.)

15. Rehabilitering.

16. Uppf6ljning. Via Nus eller hemortssjukhus.

TN el
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17. Palliativ vard bor i stérsta mdjliga utstrickning ske pa hemorten. Patienten kan
antingen vérdas i hemmet, pd sjukhus eller pa hospice (finns dock endast i Umed och i
Sundsvall). P4 flera orter inom regionen finns avancerad hemsjukvard.

Forloppet for en patient med malign primér hjérntumér fSljer i huvudsak vardkedjan beskri-
ven ovan. En stor del av den priméra varden #r saledes centraliserad till Nus. Samtlig kirurgi
och nistan all stralbehandling utfors pd Nus. Stralbehandling kan dven ges i Sundsvall efter
gemensam beddmning med Nus, men det &r mindre vanligt for den aktuella patientgruppen.
En del cytostatikabehandling kan administreras (och ordineras) via hemortssjukhus.
Rehabilitering och vard efter given behandling sker i sa stor utstriickning som méjligt p&
hemortsjukhus och inom primérvérden. Information till inremitterande/tilltéinkt vertagande
klinik dr en viktig del for att vardkedjan ska fungera optimalt.

Forslag till fordndringar

Decentralisering av uppfoljning/kontroller

Det finns vissa variationer mellan de olika lidnen i regionen géllande uppftljningen med mot-
tagningsbesk och kontroller samt fortsatt aktiv behandling efter att patienten opererats och
erhallit stralbehandling. I VLL skéter onkologen uppfoljningen av patientgruppen och det
innebir nistan alltid att det #r ett likarbestk i samband med mottagningsbestket. 1 Region JH
tar neurologen i Ostersund numera dver ansvaret av patienterna efter avslutad strdlbehandling,
med Umed endast som konsult. Umed har behandlingsansvaret for patienterna i NLL och
remitterar for adjuvant behandling. Sunderby sjukhus tar hand om en del uppfGljningar, men
det finns utrymme for utdkad decentralisering av uppfoljningar i NLL, vilket dd innebir en
lokal nivastrukturering. Umed fungerar som konsult i LVN, men nistan all uppf6ljning och
kontroller i LVN skéts via Sundsvall och endast enstaka patienter dir det rader speciella
omstindigheter kallas till Umea for uppfoljning.

Mgjlighet till regelbunden dterkoppling med onkologen via exempelvis telemedicinrond
skulle kunna vara ett sitt att underlitta arbetet med decentralisering av uppfdljning/kontroller.

Konsekvenser av foreslagen forindring

Den frimsta anledningen till en decentralisering av uppf6ljning och kontroller &r for att
bespara patienten linga resor. Minskade resekostnader &r &ven en ekonomisk fordel. Det som
behdvs dr majligheter och engagemang pa frimst linssjukhusen, men det kan &ven till viss del
innefatta ldnsdelssjukhusen.

Rehabilitering

Det finns resurser pd samtliga lianssjukhus i regionen for att ta hand om cancerrehabilitering,
men i manga fall 4r resurserna begransade, med rehabiliteringspersonal som tar hand om flera
enheter pd samma ging och dir tiden inte rdcker till. Mgjlighet till tidig/akut rehabilitering for
patienter som behandlas inneliggande pa Nus finns med klinikens paramedicinare, men dé
endast for den tid behandlingen pagar. En stor del av rehabiliteringen bedrivs via hemorts-
sjukhus. Generellt finns ett problem i regionen nir det géller rehabiliteringsmdjligheter via
primirvéarden och kommunen, da resurserna &r sa pass bristfilliga. Kompentensen finns, men
det saknas tillrickligt med personal for att skota rehabiliteringen. Processarbetsgruppen har
tidigare papekat att det efter avslutad onkologisk behandling maste finnas mdjlighet att
remittera patient till enhet som kan erbjuda rehabilitering for patienter med hjérntumérer. Det
behdvs dven utskade rehabiliteringsresurser i svil kommunal hemsjukvard som inom
primérvarden. Det finns en processarbetsgrupp i norra regionen som har cancerrehabilitering
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som inriktning och de har pabdrjat ett projekt med inriktning pa forbéttrade rehabiliterings-
mojligheter for patienter med hjarntumdrer. Ett forslag till 16sning pa problemet med de
bristande md&jligheterna for patienterna att erhalla rehabilitering dr en rehabiliteringsenhet for
flera cancerdiagnoser. Individuell behovsbeddmning &r viktigt, dd det kan vara stora variatio-
ner i rehabiliteringsbehov mellan diagnoser och individer. Patienter med hjirntumérer som
har rehabiliteringsbehov beddms manga ganger ha ett stdrre behov av specialiserad och
resurskrdvande rehabilitering dn vad som ér fallet vid flera andra cancerdiagnoser.

Konsekvenser av foreslagen forindring

Det dr till stor del en fraga om ekonomi och organisation. Beroende pé vilka dtgéirder som ska
tillampas for att forbéttra rehabiliteringsmdjligheterna kommer det att vara varierande
konsekvenser.

MDK

Rutiner och organisationen kring MDK f6r hjdrntumdérer har tidigare diskuterats i process-
arbetsgruppen och férindringar har gjorts, vartefter arbetsgruppens bedémning ir att den
fungerar bittre nu. Det som éinnu inte fungerar ir att regionen ska kunna nirvara pa videolink.
Att representanter fran ldnssjukhusen ska kunna vara med pd MDK ér ett mil som presente-
rats i den regionala utvecklingsplanen. Det skulle innebira en forbittrad insikt for vriga delar
av regionen i den planering som pégér och de beslut som fattas.

Konsekvenser av foreslagen forindring

Det ska vara mojligt tekniskt att representanter fran andra sjukhus ska kunna niérvara. Det far
inte resultera i for manga anmilda drenden, da tiden redan &r en begriinsande faktor, men
processarbetsgruppens bedémning &r att det inte nddvéndigtvis behdver innebira fler drenden
da antalet patienter fortfarande #r konstant.

1.2. Endokrina tumérer

Nuliigesbeskrivning

Tumdrer i skoldkorteln (tyreoidea), biskdldkortlar (paratyreoidea) och binjurar — saviil
maligna som benigna — samt neuroendokrina buktumérer (GEP-NET) ingdr i omradet endo-
krin kirurgi. Volymmissigt rér det sig om ca 50 nya tyreoideacancerfall per &r och ca 60 fall
for de vriga tumdrgrupperna ovan. Antalet tyreoideacancerfall dr dock i 6kande nationellt
och internationellt.

Tyreoideacancer dominerar som cancerdiagnos och ett vildigt litet antal fall férekommer i
binjurar (binjurebarkcancer och malignt feokromocytom) varje &r. Feokromocytom ir en
ovanlig tumérform, som producerar katekolaminer (oftast noradrenalin och/eller adrenalin).
Tuméren kan ibland orsaka mycket kraftiga blodtrycksstegringar och #r oftast lokaliserad i
eller nira binjurarna, men ibland pa helt andra stiillen i kroppen. GEP-NET ir ocksé den
malign i sitt véixtsitt, om dn i regel lagproliferativ och l&ngsamviixande. Man har sedan flera
ir ett etablerat samarbete inom regionen avseende GEP-NET i form av “Carcinoidrond”/
MDK manatligen utgéende frin Nus, som sattes upp redan 2008 och numera #r dven Kliniken
for Endokrinologisk Onkologi i Uppsala uppkopplad p4 ldnk till denna MDK som Centre of
Excellence. Detta ger en hogkvalitativ beddmning pd MDK och att vi sjilva i samrid redan
hir kan géra en gemensam beddmning av vardniva och eventuellt behov av att patienter
delvis direkt kan behandlas/ kompletteringsutredas i Uppsala d regionala resurser i Norr
behdver kompletteras. Vi har efter en lang tids arbete lyckats sétta upp 68-Ga-DOTATOC-
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PET i regionen, utredning med gallium 68-baserad PET-CT, (initialt inom studieram) for att
kunna erbjuda regionens GEP-NET-patienter en modern och betydligt béttre diagnostik, som
vi tidigare behdvde skicka patienterna till Uppsala for att gora, alternativt underséka dem med
en sdmre och mindre modern teknik i Umea. Det ér ett kvalitetsmassigt lyft for denna patient-
grupp. Dessutom har vi sedan snart 10 ar ett fungerande samarbete avseende potentiellt
maligna samt hormonellt §veraktiva binjuretumdrer med patienter frdn hela norra regionen
mellan medicin- och kirurgklinikerna pi Nus och Ostersund pa en gemensam rond ver
videoldnk en gang i veckan. Inom b&de GEP-NET och binjuretum&rgruppen finns séledes ett
mangdrigt upparbetat handldggningssystem koncentrerat till Nus och med involvering av
savil regional som nationell spetskompetens till gagn for patientgruppen. Beskrivningen
kommer dérfor i fortsittningen att berora tyreoideacancerdiagnosen.

Nivastrukturering av vissa typer av tyreoideacancer har redan under forra struktureringen
genomforts och r vil férenlig med det nationella virdprogrammet for tyreoideacancer. Den
onkologiska behandlingen av anaplastisk tyreoideacancer skots centralt av Nus i regionen och
samarbete med onkologkliniken i Sundsvall foreligger for vissa patienter. Viss mer avancerad
cancer kriver ett upparbetat samarbete och en samlad vana, savil operativt som diagnostiskt
och onkologiskt, samt ett multidisciplinrt omhiindertagande. Det behtvs expertis sévil inom
endokrin kirurgi (i vissa fall med komplement av ONH, Thorax och dvre GI) som specialise-
rade patologer, radiologer, onkologer och genetiker, for att ge patienten en fullgod vérd enligt
nationella och internationella matt.

Nivéstrukturering och koncentration till en regionalt htgre volymsenhet har ocksd bestémts
for papillir och follikulir cancer (PTC respektive FTC) som klassificeras T4 och/eller N1b,
det vill siiga differentierad cancer med dvervixt eller med laterala halslymfkortelmetastaser,
samt medullir tyreoideacancer (MTC) och &vrig eventuell hereditdr (érfilig) cancer, dessutom
for tyreoideacancer hos barn, sévil profylaktiskt som terapeutiskt. 1 vissa utvalda fall kan det
vara motiverat med en iinnu hdgre koncentration till ett eller mojligen ett par centra nationellt,
till exempel for hereditir MTC. De vanligaste cancerformerna, PTC, FTC grupp T1-T3 och
N1la, torde dock primért kunna handldggas lokalt pd linssjukhusniva, forutsatt tillgang till
kompetent kirurg och deltagande i MDK samt i nationella register. Ett ytterligare skél for
koncentration av avancerad och potentiellt hereditdr cancer 4r behovet av forskning och dé i
synnerhet pa tumérbiologisk och genetisk niv4, dér resurser och kompetens dr simre ute i
regionen. Behov av tillvaratagande av tumdrvivnad och blod for denna forskning inkluderar
dock alla typer av tyreoideacancrer — dven de mindre avancerade — och kréver en fungerande
biobank regionalt och sjukhusen emellan med NUS som nav och ett samarbete.

Okad decentralisering av tyreoideacancer ir inte aktuellt fsrutom lokal handldggning pa léns-
enheterna av de mindre komplexa cancerformerna enligt ovan, forutsatt att vardprogrammets
kvalitetsindikatorer kan uppfyllas.

Avseende diagnostik krivs en regionalt ansvarig namngiven person inom sdvil patologi/cyto-
logi, radiologi/nuklearmedicin, genetik, onkologi och endokrin kirurgi, som ansvarar for
kvalitet inom sitt omrade samt driver utveckling i enlighet med det nationella vardprogram-
mets intention och som ir huvudansvarig for MDK-verksamheten och kvalitetsregister, vilket
finns inom RCC:s arbetsgrupp inom omradet. Dir finns ocksa kontaktsjukskoterskerepresen-
tant och adjungerad patientrepresentant. Cytologisk preoperativ cytologi ska utsvaras enligt
Bethesda-klassifikationen pa all tyreoideacytologi i regionen och det 4r bestamt i PM frdn
arbetsgruppen.
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Den icke-operativa behandlingen handlar om radiojodablation som kommer att bli aktuell for
de allra flesta tyreoideacancerpatienterna. I gengéld kommer ménga att fa en léigre dos,
sannolikt med mindre isoleringsbehov. Standardablationsterapi kan ske vid onkologen bade
pa Nus och i Sundsvall, men avancerad tyreoideacancer (T4/N1b) skéts &tminstone initialt
och primiért pa Nus enligt plan.

Neoadjuvant behandling &r i princip endast aktuell vid anaplastisk cancer med hyperfraktione-
rad strdlbehandling och cytostatika och det blir dirmed ingen skillnad mot hur det &4r organise-
rat nu. Adjuvant behandling i 6vrigt giller framfor allt radiojodbehandling enligt ovan och
tyroxinsuppression, dér det nya vardprogrammet syftar till att minska suppression och avsluta
patienter fran aktiv tumdruppfoljning tidigare. Tyreoideacanceratienter i behov av tyrosin-
kinashdmmare skots primért via onkologen Nus.

Handléggning av komplikationer relaterade till de mest avancerade cancerfallen torde kunna
optimeras med forefintlig koncentration av dessa och stérre vana/volym.

Angaende kontroll och uppfGljning kommer de mest avancerade cancerfallen med hdgrisk for
recidiv att foljas pa onkologkliniken Nus efter jodablation. De mindre aggressiva foljs pa
onkologkliniken Nus och dven vid onkologkliniken i Sundsvall, fram till och med profilscint-
kontroll, inkluderat stimulerad tyreoglobulinmitning cirka 9 minader efter ablation. Dérefter
dterremitteras de i regel f6r uppféljning pé linsenhet inom kirurgi, om det inte finns en
onkologisk klinik pa ldnsenheten, och kan avslutas ur aktivt tumdruppfsliningshinseende med
aterremittering till primérvard enligt nationella vardprogrammet, utifrn tumérdata och
tyreoglobulinvirden med enbart iterering av tyroxinrecept via primérvarden. Detta medfor till
stdrsta delen att det stora antalet fall av tyreoideacancer kan avsluta sin uppfoljning efter 5-10
ar och att fokus i uppf6ljningen istillet kan riktas pa cancer med hdgre recidivrisk.

Diagnostik och behandling vid aterinsjuknande sker beroende p4 uppfoljande enhet utifran
tumdrtyp. Vid misstanke om recidiv (kliniskt eller biokemiskt) gors metastasutredning enligt
nationella vardprogram initialt (klinisk undersskning/cytologi, ultraljud, CT/MR) vid upp-
féljande enhet och med MDK-diskussion. Jodscint och vid behov FDG-PET/CT sker vid Nus.
Likasd eventuell behandling med tilldgg sekundirt av tyrosinkinashimmare. Multidisciplinirt
handldggande med utnyttjande av resurser pa ett patientoptimerat sitt betonas.

Palliativ vard ordnas med palliativt team eller hemsjukvérd med utgang frin respektive lands-
ting. Vid palliativ véard for anaplastisk cancer sker detta enligt virdprogram och i initial terapi
vid onkologen Nus avseende neoadjuvant stralterapi och cytostatika, dér det senare kan full-
foljas pa lansniva om praktiskt mojligt.

Alla patienter med tyreoideacancer och alla enheter i regionen som handhar dessa patienter
har numera en namngiven kontaktsjukskdterska. Det finns dven tillgang till kurator med mera
inom sévil primdromhéndertagande som vid behov av eventuell rehabilitering.

Strukturellt sker omhéndertagandet av patienter med tyreoideacancer enligt det nationella
virdprogrammet med uppdateringar med formalisering av MDK och centralisering av
avancerade tumorformerna enligt ovan. Videoteknik mdjliggér MDK-deltagande och detta &r
jimte deltagande i nationella kvalitetsregister ett krav for handliggningen av patienter med
tyreoideacancer i regionen.

Investeringar behdvs for att ha klinisk kompetens pa samtliga enheter, en ansvarig person och
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fullvirdigt besatta MDK. Oversyn av adekvat utrustning och kamera for postablationsscinti-
gram krivs for att kunna folja det nationella vardprogrammet. Utbildningsinsatser behdvs
avseende registrering i kvalitetsregistret och kring det nationella vardprogrammet.

For primirvarden behdvs utbildning avseende bide primérutredning och vad som fGrviéntas
vid utremittering av avslutade patienter till primérvarden enligt virdprogrammet.

Ett marginellt stdrre antal patienter kommer att fa radiojodablation 4n tidigare, baserat pa
tumérdata. De flesta kommer att fa en ldgre dos, som sannolikt medfér mildare isoleringskrav
och till och med kanske i dagvard.

En forskningsutveckling med inriktning pa endokrina tumérer i allménhet inkluderat
tyreoideacancer i norra regionen dr dnskviért.

I korthet:

- Tyreoideacancer handhas jimte tumérer i paratyreoidea, binjurar och neuroendokrina buk-
tumérer/GEP-NET av specialister inom endokrin kirurgi, endokrinologi och onkologi i
regionen enligt en vdlfungerande algoritm.

- En lokalisering till ett centrum i regionen forlagt till Nus/Umea universitet for avancerad
tyreoideacancer (T4 och/eller N1b) samt medullir tyreoideacancer (MTC) pa motsvarande
sdtt som nu sker for anaplastisk tyreoideacancer dr dverenskommen och onskvdrd ur savdl
klinisk som forskningsmdissig kvalitetssynpunkt och utveckling.

- Samverkan och kompetensutnyttjande inom regionen bor betonas for tillhandahallande av
savdl optimal kvalitet som énskade ledtider till behandling.

Forslag till fordndringar

Vi har inom den regionala arbetsgruppen dryftat frigan om att koncentrera all tyreoidea-
cancerkirurgi i regionen till ett eller mgjligen tva centra, men kommit fram till att vi ser nu-
varande organisation och uppldgg, med handliggande av standardfall pd fyra enheter (Nus,
Ostersund, Sundsvall och Sunderbyn) och nivastrukturering av de mer komplexa fallen till
Nus, under forutsittning att tillriicklig kirurgisk kompetens finns, samt att man deltar i MDK
och nationella kvalitetsregistren, som det vi ska behélla Sver kommande planeringsperiod. Ett
aktivt samrad i enskilda fall sker och kommer dven fortsatt att ske avseende behov av sirskild
kompetens och adekvata ledtider i omhéndertagandet av regionens patienter med tyreoidea-
cancer.

Situationen med brist pd endokrinkirurger framfor allt pa Nus i nuldget, men &ven pé grund av
generationsskifte och endokrinkirurger pa flera enheter, gor att den relativt stora volymen
benign tyreoidea-/paratyreoideakirurgi inte beddms kunna hinnas med pé firre enheter, dven
om cancerfallen kunde centraliseras mer. Givetvis maste vi genom registerdeltagande forsikra
oss om och kontrollera att adekvat kvalitet féreligger pa alla enheter dven i framtiden.

Som en bieffekt av att ledtider framfor allt for benign tyreoidea- och paratyreoideakirurgi
bade till mottagning och operation setts vara langa pa nagra enheter, och att vi star infor
inforande av standardiserat virdforlopp (SVF) for tyreoideacancer inom en snar framtid, har
vi aktualiserat foréindring i primérutredningen av tyreoideakndlar, for att sedermera kunna
bereda snabb handliggning av cancer eller misstiinkt cancer enligt SVF:s principer. Detta
innebir att vi strivar mot att primérutredning i 6kad omfattning kommer att ske genom att
inremitterande skickar patienter pa primérutredning med ultraljud och cytologisk understk-
ning, och att patienter med malignitetssuspekt cytologi enligt sirskild algoritm (frin Bethes-
dascore 3) och/eller malignitetssuspekt ultraljud, samt de patienter med lokala trycksymtom
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och benign cytologi gar till kirurgisk bedomning, det vill siga en mer resurseffektiv hantering.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna forindringar

Séledes planerar vi inte nagra forandringar utifrén foregdende plan vad avser grundomradet
tyreoideacancer och GEP-NET, men sekundirt innebér uppvixlingen mot effektivare ledtider
for SVF att manga ultraljudsundersokningar och i ménga fall cytologiska punktioner flyttar
frin kirurgmottagningen till rontgenavdelningen. Volymerna av primérundersdkningar med
halsultraljud/cytologipunktion pa halskndlar som vi vill flytta fran kirurgmottagningen till
rontgen, eller till en eventuell framtida cytologisk stickmottagning nir det géller Nus, dr svart
att uppskatta exakt. Med ca 10 cancerfall/ar i Ostersund erbjuder vi tid och tittar med ultra-
ljud/cytologi pa ca 200 halskndlar pa kirurgmottagningen, varav 60-80 opereras. Det innebér
en lag verkningsgrad pa kirurgen och vi skulle kunna erbjuda SVF bittre om primirselekte-
ring inte skedde pa en kirurgmottagningen. Bilden &r liknande i hela regionen, men med stdrre
volym. Pa Nus gor dock réntgenavdelningen redan nu en del ultraljud-/cytologiutredningar,
vilket inte sker pa ldnssjukhusen. Pa Nus har vi diskuterat om man fr att dessutom kunna
uppné en dnnu bittre preoperativ cytologisk diagnostik pé sikt kan uppritta en cytologisk
punktionsmottagning av specialintresserad cytolog avseende bland annat tyreoidea, med
tillgang till ultraljud for saval punktionsvigledning som beddmning. Denna organisation
riknar vi dock inte med att kunna ordna pa &vriga enheter, utan d kommer nog punktionen
att ske pa rontgenavdelning som regel.

Detta innebir i sa fall inte ndgon foriindring i handldggningen av tyreoideacancerpatienterna,
men att resurser frigors pa kirurgmottagning till patienter med behov av Kirurgisk bedomning
i hogre grad, vilket dock maste kunna ske utan att ledtider ¢kar i véntan pé ultraljudsunder-
sdkning och cytologi pa réntgenavdelning (eller cytologimottagning). Hur detta skifte rent
logistiskt sker och i vilken omfattning méste dock bestdimmas lokalt efter ridande forhéllan-
den.

Primérvarden maste ocksa erhalla klara riktlinjer 6ver vad som ska och vad som inte ska
remitteras for en kirurgisk bedémning. Dar underléttar dock det i regionen redan inforda
Bethesdasystemet avseende cytologin avseviirt.

1.3. Tumorer i magtarmkanalen

1.3.1. Ovre gastrointestinala tumédrer: cancer i matstrupe (esofagus) och
magséck (ventrikel), lever-, gallblase- och gallgangstumdérer samt pancreas-
(bukspottkértel-) och periampullar cancer (tumdérer vid gallgangens mynning i
tolvfingertarmen)

Nuliige

Ar 2013 var incidensen fér de tumdrformer som ingdr i de 6vre gastrointestinala tumdrerna
Esofaguscancer 57

Ventrikelcancer 70

Pankreascancer 95

Primir levercancer 52

Gallvidgscancer 30

Utredning/Diagnostik: Bade utredning och diagnostik av dessa tumérformer sker i hég grad
inom respektive landsting. Detta innefattar endoskopi, patologi, bilddiagnostik (CT, MR och
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ultraljud), samt funktionsundersékning av bland annat hjérta, lungor, och njurar. Till undan-
tagen fran detta hér PET-CT, som bara finns vid Nus, och som i SVF rekommenderas vid
esofagus-ventrikelcancer, samt SpyGlass, som bara finns i Sundsvall, och som i vissa fall kan
vara av stort vérde vid gallvdgscancer.

Onkologisk behandling: Cytostatikabehandling ges inom respektive landsting. Strilbehand-
ling ges i Sundsvall och vid Nus. Fér de diagnoser som riknas till de Svre gastrointestinala
tumorerna sker dock den kurativa strilbehandlingen framst vid Nus.

Kirurgisk belandling: Den kirurgiska behandlingen av pankreas-, lever-, och gallvéigscancer
har varit centraliserad till Nus sedan lang tid tillbaka. I "Nivastruktureringsplanen f6r cancer-
vérden i norra regionen 2013” rekommenderas att all kurativt syftande kirurgi av esofagus-
och ventrikelcancer ska utforas vid Nus. Betriffande esofaguscancer &r detta infért, men vad
giller ventrikelcancer dr detta dock dnnu inte helt implementerat. Palliativ kirurgi bedrivs i
hog grad inom respektive landsting. Vissa specialfall, exempelvis hég esofaguscancer, lokalt
avancerad pankreascancer, och transplantationsfall, skickas utanfor regionen, ofta till
Karolinska, Huddinge.

Cancerrehabilitering: Rehabilitering sker i hog grad inom respektive landsting.

Forslag till fordndringar

Under 2016 har beslut tagits om nationell nivastrukturering av definierade, ovanligare och
komplicerade tillstdnd av esofagus- och ventrikelcancer till tvd nationella vardenheter
(Karolinska universitetssjukhuset och Skanes universitetssjukhus). All vrig kurativ Kirurgi
for dessa tumdrformer ska ske vid ett sjukhus per region, vilket i regionen innebir att de
endast ska utféras vid Nus.

Kirurgisk behandling av lever- och gallviigstumdrer samt for pancreas- och periampulldr
cancer har utretts avseende nationell nivastrukturering. Varen 2016 har remissforslag lagts om
att kirurgisk behandling av perihiléra gallviigstumérer (tumdrer som uppkommer dér gall-
gingen limnar levern) ska utfdras vid tvd nationella vardenheter i landet, medan &vrig lever-
och gallkirurgisk verksamhet ska utforas vid en vardenhet per sjukvardsregion. For kirurgisk
behandling av lokalt avancerad pancreascancer dr remissforslaget att dtgérden ska utforas vid
tva nationella vardenheter i landet, medan &vrig kurativt syftande kirurgi vid pancreas- och
periampullir cancer ska utfdras vid en vardenhet per sjukvardsregion. Regionen har samlat
stillt sig bakom bada remisserna och har inte ansgkt om att vara ett nationellt centrum for
kirurgisk behandling av perihildra gallvéigstumdrer eller av lokalt avancerad pancreascancer.
Dessa patienter (1-2 respektive 3-4 per ar) kommer att skickas till ett nationellt centrum
utanfr regionen.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna fordndringar

Enligt beslut avseende nationell nivastrukturering av esofagus- och ventrikelcancer ska de inte
opereras med kurativ intention vid andra centra @n Nus i norra regionen. D4 det dr &nskviirt att
organkompetensen, frimst avseende ventrikeln, uppritthalls inom samtliga landsting, har en
grupp tillsatts som for ndrvarande utreder mgjligheten till “Formaliserat samarbete™ enligt
dansk modell.

1.3.2. Kolorektal cancer (cancer i tjock- och @ndtarm)

Nuliige

Koloncancer diagnosticeras hos ca 350 patienter/ar i norra regionen, varav 290 opereras med
resektion. Av de opererade genomgér 78 % elektiv kirurgi och 22 % opereras akut, det vill
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sdga under det forsta vardtillfallet. Antalet patienter med rektalcancer 4r ca 200/4r i regionen.
Av dessa opereras ca 140 patienter, varav ca 120 med resektion.

Atgirder inom respektive landsting

Utredning och diagnostik vid nyupptéckt kolorektal cancer, liksom uppftljande tumérkontrol-
ler, gors vid de flesta av regionens sjukhus. Detta dr nddvindigt av volymskél, dd symtomato-
login vid kolorektal cancer ofta ér ospecifik. I NLL utgér utredningarna frin Sunderbyn, men

koloskopi och rontgen kan utfras vid de flesta sjukhusen. God tillgiinglighet till kolonunder-

sokningar bor efterstrivas.

NLL och Region JH har endast ett sjukhus vardera som behandlar cancer. I nivastrukture-
ringsplanen for norra regionen fran 2013 angavs tre alternativ for VLL och LVN, dir alter-
nativ A var oftrindrad struktur, alternativ B innebar koncentration av kirurgin for rektal-
cancer och viss koncentration av koloncancerkirurgin och alternativ C innebar koncentration
av all kirurgi for kolorektal cancer till linssjukhusen. VLL genomftrde en nivéstrukturering
enligt alternativ B under 2014 och LVN har genomfdrt en motsvarande strukturférandring
under 2016. All nivastrukturering har tills nu skett inom landstingen och nagon ytterligare
centralisering till regional niva har inte diskuterats hittills.

Operation for koloncancer gors i NLL endast i Sunderbyn, i VLL i Skellefted och Umea och i
Region JH vid det enda sjukhuset i Ostersund. LVN har under 2016 genomfGrt en struktur-
fordndring, sa att koloncancer nu opereras i Ornskdldsvik och Sundsvall.

Operation for rektalcancer har koncentrerats till Sunderbyn, Ostersund, Ume& och Sundsvall.

Cytostatikabehandling till patienter med kolorektalcancer ges vid alla sjukhus i regionen utom
Sollefted. Dock centraliseras en del mer komplicerade behandlingar till onkologklinikerna i
Sundsvall och Umea.

Cancerkontroller sker i NLL i huvudsak i Sunderbyn (enstaka patienter foljs i Gillivare), i
dvriga regionen #r kontrollerna till stor del decentraliserade till nirmaste hemsjukhus.

Atgiirder som gors centraliserat inom regionen
TEM (transanal endoskopisk mikrokirurgi) vid tidiga rektaltumdrer respektive som palliativa
ingrepp utfors i Sundsvall, Sunderbyn och pa Nus.

Stralbehandling mot rektalcancer ges endast i Sundsvall och Umea4.

PET-CT vid diagnostik av lokalt avancerad tumérsjukdom eller inf6r metastaskirurgi utfors
endast i Umed. Operation av lever- eller lungmetastaser utfors i Ume4.

Atgiirder som gors utanfor regionen

Patienter som ska behandlas med peritonektomi (avligsnande av bukhinnan) och HIPEC
(hyperterm intraoperativ cytostatika), det vill séiga behandling vid peritoneal carcinos vid
kolorektal cancer, utfors inte i regionen utan dessa patienter remitteras till ndgot av landets
fyra sjukhus som ingdr i ett nétverk for behandling av denna patientgrupp. Fran norra
regionen har hittills alla dessa patienter behandlats i Uppsala eller Stockholm. Totalt ror det
sig om 5-10 patienter per r fran norra regionen.
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Enstaka patienter med lokalt avancerad rektalcancer, framfGr allt med behov av bécken-
exenteration, remitteras for operation vid Karolinska sjukhuset, Stockholm, som specialiserat
sig pa denna patientgrupp.

Fairslag till fordndringar

Det finns i nuléiget inga forslag till forindringar av vérdkedjan for patienter med kolorektal
cancer. Diagnostik och utredning av kolorektal cancer maste dven fortsatt ske decentraliserat
vid de flesta av regionens sjukhus. Vissa patienter maste remitteras for kompletterande under-
sokningar vid metastasutredning, till exempel PET-CT, vilket redan sker. Kirurgi vid kolon-
cancer utfors for nirvarande vid sex enheter i regionen, och ytterligare centralisering &r
knappast rimlig eller m&jlig inom de ndrmaste aren. Den kirurgiska behandlingen av rektal-
cancer ir koncentrerad till ett sjukhus per landsting. Kemoterapi bor fortsittningsvis ges
decentraliserat ndr s& dr mdjligt. Rehabiliteringsinsatser bor i majligaste man ske néra
patienten. Undantaget &r naturligtvis avancerade atgérder sdsom rekonstruktiv kirurgi.

1.4. Tumorer i lunga och lungséck (pleura)

Nuliige

Arligen diagnosticeras drygt 300 nya fall av lungcancer i norra regionen. 15-20 % av dessa
har en lokaliserad sjukdom och kan opereras. All lungcancerkirurgi i norra regionen utftrs pa
Nus. For patienter med lokaliserad sjukdom, som pa grund av andra sjukdomar inte kan
opereras, erbjuds kurativt syftande stereotaktisk strdlbehandling, som &ven denna ges pa Nus.
For patienter med lokalt avancerad sjukdom (stadium 111}, ca 15 % av patienterna, ges stral-
behandling i kombination med cytostatika behandling i syfte att bota patienterna. Den kurativt
syftande strilbehandlingen ges i Umea. Mer &n hilften av alla lungcancerpatienter har spridd
sjukdom redan vid diagnos. Majoriteten av dessa ges cancerlidkemedel i syfte att bromsa sjuk-
domsforloppet och lindra symtom. Hir &r palliativ stralbehandling ett viktigt behandlings-
alternativ, som i nuliget endast kan erbjudas i Umeé och Sundsvall. 15 % av patienterna &r i
for daligt allméntillstind for att tolerera tumdrspecifikbehandling och ges enbart palliativ
vard.

Den basala lungcancerutredning sker i dagslidget vid ett sjukhus i varje ldn, vilket kvarstar
oftriindrat. For patienter med potentiellt botbar sjukdom ska utredningen kompletteras med
PET-CT och i vissa fall EBUS (endobronkiellt ultraljud). PET-CT finns idag endast vid Nus.
EBUS gors pa Nus och sedan 2016 dven i Sunderbyn.

Det ir fortsatt viktigt att forstérka och optimera patologin i hela regionen, da det fortfarande
ar alltfor varierande svarstider for bade histopatologi och molekyldrgenetiska analyser. For
lungcancer @ den molekyldrgenetiska diagnostiken helt central d& denna predikterar behand-
lingssvar pa méalriktad behandling. For ndrvarande finns godkénd behandling for EGFR-
muterade tumdrer och for tumorer med ALK -translokation. I nulidget utfors diagnostik i
Sunderbyn, Nus och i Sundsvall. I Ostersund ansvarar patologer fran Nus for denna diagnos-
tik. I NLL #r den molekylirgenetiska diagnostiken upphandlad via ett externt laboratorium.
Utvecklingen gér snabbt och ytterligare mélriktade terapier dr pa snabb frammarsch. Den
molekyldrgenetiska testningen méste dérfor vara fullt fungerande for att kunna erbjuda
regionens patienter adekvat vard. Oavsett om dessa analyser utfors vid regionala laboratorier
eller utfdrs av externa aktorer 4r kvalitén och snabbhet i provsvaren det centrala. P4 minga
hall i Sverige gors redan en mer omfattande kartliggning av molekyldrgenetik (NGS - next
generation sequencing). Denna teknik finns tillganglig pa Nus.
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Det dr viktigt att patienter erbjuds utredningarna oavsett bostadsort och att utredningstiderna
ar sa korta som mdjligt.

Radioterapi (RT) med kurativ intention utfrs endast pa onkologen vid Nus, vilket bibehalls.
Strilbehandling i lindrande syfte dr en mycket bra behandling. Ett problem ir att denna
behandling di endast kan ges pd Nus och i Sundsvall, vilket innebér en ojdmlik vard inom
norra regionen.

Vid avancerad lungcancer &r palliativ behandling med cytostatika, malriktadbehandling inklu-
sive immunologisk behandling grundldggande. Cytostatikabehandling ordineras i nuliget vid
sju enheter och ges vid atta enheter, vilket reckommenderas bibehallas. Nya behandlingar vid
avancerad lungcancer dr pa frammarsch. Dessa &r i mdnga fall kopplade till andra specifika
tumdrdrivande mutationer, vilket gor att adekvat utredning #r ett maste. Immunologisk
behandling, som &r en ny behandlingsmodalitet for lungcancer, kommer ocksa att ges i alla
fyra landsting, utan niagon centralisering.

Fordndringar

Ett mal dr att inom en snar framtid paborja analys av lungcancerpreparat med NGS, for att
identifiera andra tumérdrivande mutationer och kunna rikta specifik terapi mot dessa. NGS av
lungcancer bor atminstone i en uppstartsfas vara centraliserad till Nus.

Behovet av undersokning med PET-CT och EBUS &kar och behdver hanteras inom regionen.

Den onkologiska kompetensen pa ldnsniva i Jimtland och Norrbotten maste 6ka och strdvan-
den att etablera onkologkliniker vid ldnssjukhusen i Ostersund och Sunderbyn maste stottas.
Pa sikt vore stralbehandlingsenheter for palliativ vard pa dessa orter dnskvirt, men sadana
etableringar beddms i nuldget inte realistiskt genomfGrbara.

1.5. Ben- och mjukdelstumaorer (sarkom)

Nuliige

Processarbetsgruppen for sarkoms verksamhetsomrade omfattar tumérer inom extremiteter,
buk- och thoraxvigg, samt i vissa fall dven hals-huvudregion i norra sjukvérdsregionen. Det
innefattar bade maligna och benigna tumdrer. Till detta kommer éven handliggning av
skelettmetastaser med och utan kidnd primértumér. Dessa tumérer handliggs pd Nus vid
ortopedkliniken, onkologkliniken, kirurgkliniken samt avdelning for pediatrisk onkologi. En
del patienter vardas dven vid andra kliniker beroende pa undergrupp av tumér, men med nira
samarbete med dvriga kliniker. Den vid Nus dldsta multidisciplindra konferensen, sarkom-
ronden, utgdr beslutscentrum i verksamheten. Vid sarkomronden medverkar fdrutom ovan-
stdende kliniker dven representanter for radiologi, patologi och cytologi. Vid ovanstéende
kliniker handldggs omkring 400 remisser per ar inom omréadet och de flesta av dessa fall
diskuteras p& sarkomronden.

Cirka 40 extremitetssarkom och cirka 20 buksarkom diagnostiseras arligen inom den norra
sjukvardsregionen.

Det finns manga undergrupper/varianter av sarkomdiagnoser. Enligt WHO finns f6r niirvaran-

de cirka 110 olika mjukdelstumdrer och cirka 60 olika bentumérer. Vissa av dessa entiteter dr
mycket ovanliga och upptrider 1 géng vart 5-10 ar. Ett virdprogram for ortopediska sarkom
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haller pa att utarbetas och planeras bli féirdigt under varen 2016. Initiering av forberedelse-
arbetet for standardiserat vardforlopp planeras till 2016.
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Vardkedja

1.
2.

0 00

13.

14.

Forsta kontakt. Patient soker via vardcentral pa grund av misstanke om tumér.
Inledande undersdkningar. Slatrontgen, MR, CT med mera, eventuellt scintréntgen.
Via vardcentral eller hemortsklinik, ibland efter kontakt med och i samrad med
sarkomcenter.

Telefonkontakt med sarkomcenter och eventuellt kompletterande réntgenunder-
sokningar. Kontaktsjukskéterska pa ortopedkliniken Nus kopplas in.

Formell remiss stills till ansvarig klinik vid Nus.

Sarkomronden (MDK) vilken dger rum en ging i veckan. Diremellan sker informella
kontakter mellan respektive kliniker och rontgenavdelning. Vid sarkomronden med-
verkar representanter (likare, kontaktskoterskor, studenter) for radiologi, ortopedi,
barnonkologi, onkologi, patologi, allmiinkirurgi, samt vid behov likare med special-
kompetens inom exempelvis handkirurgi, rekonstruktiv bukviiggskirugi, ron, thorax,
plastikkirurgi.

Mottagningsbesck sker ofta i samband med MDK, liksom biopsi pd ortopedmottag-
ningen eller remiss for biopsi via radiologisk klinik eller via operationsanmilan.
Mottagningsbesoket, vid vilken patienten trdffar ansvarig likare och kontaktsjuk-
skoterska, innefattar ocksé en preliminir vardplanering, vilken faststlls efter presenta-
tion av slutdiagnos pa sarkomrond. Kontaktskéterskan samordnar olika undersok-
ningar och behandlingar i samrad med 6vrig vardpersonal pa onkologklinik, ortoped-
klinik, barnonkologenhet och andra vardinstanser. Vidare sker samordning med
operationsplanerare. I den hir fasen gors dven en bedémning av patientens sociala
situation, med fokus pa anhdriga och barn som nirstdende.

Sarkomrond nr 2. Svar pa biopsi och stéllningstagande till fortsatt handldggning.
Behandling enligt beslut pa sarkomronden. Kemoterapi, radioterapi, kirurgi.

. Individuell rehabiliteringsplan utformad utifrin patientens behov. Beroende pa

behovet kan fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist eller kurator kopplas in.

. Sarkomrond nr 3. Kontroll av behandlingen (med MR, CT, eventuellt PET-CT)

diskuteras pa sarkomrond och stillningstagande sker till fortsatt handliggning.

. Fortsatta kontroller enligt vardprogram via mottagningsbesék vid antingen NUS eller

hemortssjukhus, beroende pa tumdértyp och patientélder. Vissa kontroller skéts via
kontroll med MR och lungréntgen pa hemorten och direfter telefonsamtal. Minst
ndgon ging arligen sker kontroll vid bestk pd mottagning vid Nus i de flesta fall.
Utnyttjande av patienthotell for patient och anhdriga sker i hdg utstriickning. Genom
att mdnga operationer numera utfors polikliniskt 6kas utnyttjandegraden. Flera
patienter som far kemoterapi eller stralbehandling vistas langa perioder pa patient-
hotellet. Till barnonkologavdelningen finns dessutom kopplat familjeligenheter.
Kontinuerlig dterkoppling till hemortssjukhus och inbjudan till MDK och #dven
operationsnirvaro sker.

Palliativ vérd sker i storsta mdjliga utstréickning pa hemorten, i hemmet, pa sjukhus
och eventuellt pd hospice. P4 flera orter inom regionen finns avancerad hemsjukvérd.

Pa grund av att sarkom 4r relativt sillan férekommande och behandlas bade kirurgiskt och
onkologiskt pa ett sitt som skiljer sig fran 6vrig tumdrbehandling #r en stor del av den
priméra handléggningen centraliserad till sarkomcenter vid Nus. All ortopedisk kirurgi utfors
for ndrvarande pa Nus, men en utredning avseende nationell nivastrukturering pagar.

For buksarkom skiljer sig vardforloppet en del frdn ovanstaende beskrivning. Remiss ska dé
gé via kirurgiska kliniken vid Nus. Kirurgkliniken Nus opererar majoriteten av GIST-
tumdrerna, men dvriga buksarkom remitteras for fortsatt utredning och kirurgisk atgird vid
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Karolinska Universitetssjukhuset Solna (KS). Utredningarna via KS drar ménga génger ut pa
tiden och logistiken fungerar finnu inte optimalt. En férhoppning &r att det ska bli tydligare
strukturering nir SVF infors for diagnosen. Oavsett vad den planerade nationella nivéstruktu-
reringen kommer att innebira sé dr det viktigt att vardkedjan definieras och optimeras.

Urologen vid Nus opererar vissa tumdrer som visar sig vara sarkom, men det &r fa tumdrer
och det handlar dd om att man inte vet att det &r ett sarkom forrén efter patologisk analys.

Det borde inte finnas nigra sarkomdiagnoser som opereras pa linssjukhusen i regionen, men
det forekommer ett fatal akuta operationer dér det inte fanns misstanke om sarkom fore
operationen, men dir det visade sig vara ett sarkom.

Primira onkologiska behandlingar utfors uteslutande pa onkologiska kliniken vid Nus. En del
av andra linjens cytostatikabehandling kan administreras pa hemortssjukhus, men ordineras da
av onkologlikare frén sarkomcenter pa Nus. Rehabilitering och vard efter given behandling
sker i sa stor utstrickning som méjligt pd hemortsjukhus och inom primérvarden.

Forslag till fordndringar

Effektivare remittering

Sarkomcentrum bor alltid kontaktas via telefon vid misstanke om sarkom. Detta sker i prakti-
ken innan remiss skickas. Det ir i forsta hand tumdransvarig ortoped vid Nus som ska
kontaktas. Det finns ett mil att en specialist ska se patienten inom en vecka frdn remiss och att
behandling ska startas inom en manad fran att remiss utférdats.

Konsekvenser av foreslagen forindring
Snabbare handliggningstid och stérre mdjligheter att uppna mal med att patienten ska tréffa
en tumdrspecialist sd snart som mdjligt.

Decentralisering av uppféljning

Aterbestk och uppfoljning skéts nu av ortopeden och onkologen vid Nus, men kan i storre
utstriickning skétas dven pé andra sjukhus i regionen. Efter cytostatikabehandling f6ljs patien-
terna via onkologkliniken, Nus. Ibland vid gemensamma mottagningstillfillen. Sarkompatien-
ter kontrolleras 10 &r efter behandling avseende metastas och lokalrecidiv. Det dr arbets-
gruppens bedémning att kontrollerna de forsta fem aren bor handlaggas av klinikerna i Umed,
men de efterfoljande fem dren kan uppfljning ske via linssjukhus eller lansdelssjukhus. En
malsittning r att det ska finnas kontaktsjukskdterskor och dven sarkomansvarig ldkare inom
ortopedi och kirurgi vid varje sjukhus i regionen. Detta skulle mdjliggdra nya 16sningar inom
regionen som samordning av patienternas uppfoljning. Det nationella vardprogrammet
kommer att underlitta uppfsljningsarbetet for likare pa lidnssjukhus eller lansdelssjukhus. En
grov uppskattning 4r att cirka 20-30 patienter i regionen skulle kunna f&ljas upp av andra
sjukhus &n Nus under ar 6-10 efter att de erhallit behandling.

Konsekvenser av foreslagen fordndring

Mindre resor for patienten. Det finns en ekonomisk férdel for hemortssjukhusen att sjélva
bedriva en stérre del av véarden av patientgruppen. Arbetsbelastningen for lanssjukhus och
linsdelssjukhus bedéms forsumbar da patientgruppen ér forhéllandevis liten. For att uppfolj-
ning, kontroller och inte minst rehabilitering ska fungera sa bra som mgjligt behdvs kontakt-
sjukskéterska i varje ldn eller varje sjukhus. Huvudansvaret for patienten ligger dock pa klinik
vid sarkomcentrum, liksom inrapportering till kvalitetsregister.
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Oviintade patologiska fynd som visar sarkom

Vid oviintade fynd som tyder pa sarkom vid analys pa patologiskt laboratorium utanfér Nus
vore det dnskvirt patolog kontaktar sarkompatolog per telefon for konsultation. Sarkom-
patolog kan direfter sétta upp drendet pd MDK. Ansvarig patolog for det oviintade fyndet bér
dédrmed per telefon kontakta bade sarkompatolog i Umed och ansvarig ortoped eller kirurg pa
hemortssjukhus. Denne kontaktar i sin tur sarkomcentrum. Det #r viktigt att kontakten i forsta
hand sker via telefon for att minska handldggningstider.

Konsekvenser av foreslagen forindring

Kortare handldggningstid fran biopsi till behandlingsstart. Detta giller speciellt fall inom
LVN, dér preparat ofta skickas till Lund for analys och det har tagit lang tid innan sarkom-
patolog vid Nus fatt kdinnedom om &rendet sa fallet kan tas upp pd MDK.

Tuméransvarig ortoped bor niirvara vid planering av stralbehandling
Tumdransvarig ortoped bor vara med vid planering av strdlbehandling av omraden dér
ortoped opererat. Detta géller framfor allt vid operation pa viixande barn for att undvika
komplikationer och det handlar i forsta hand om mjukdelssarkom.

Konsekvenser av foreslagen forindring
En sékrare planering av stralfiltet bor bli f6ljden om ortoped nérvarar vid strilplaneringsrond.

1.6. Hudtumorer
Nulige
Under 2014 registrerades 228 nya fall av malignt melanom i norra regionen.

Virdprocessen startar nér patienter séker for en hudfsriindring eller déir sidan uppticks i sam-
band med besok hos vardgivare av annat skil, och slutar nir patienten r firdigbehandlad och
fardigkontrollerad efter avslutad behandling. Processen omfattar melanom, men dven tumérer
ddr melanom missténks tills dess att melanom uteslutits. Vardprocessen ska tillgodose behov
av snabb och siker klinisk diagnostik, kirurgisk- och i férekommande fall onkologisk behand-
ling, samt uppfoljning med f6ljsamhet till det nationella vardprogrammet.

» Tidig diagnos syftar till att finna ménga botbara tunna (< 1.0 mm tjocka) melanom.
For patienter med melanomsjukdom i stadium 11T och IV, som genomgétt onkologisk
behandling (kirurgisk, medicinsk), féreligger ibland behov av rehabiliteringsinriktade
atgérder. For en mindre andel av patienterna, de som far melanomsjukdom i stadium
IV och dér onkologisk behandling inte kan fordréja progress, ska vardprocessen
dessutom tillgodose behov av palliativ vérd.

* Symtom som motiverar misstanke av malignt melanom é#r en nytillkommen avvikande
hudtumor, oftast pigmenterad, eller en fériindring i ett befintligt pigmentnevus i
huden. Férsta nivén for de flesta patienter som stker for misstinkt melanom i huden ér
primdrvérden. Det finns ett fatal privata dermatologer och Kirurger i norra regionen dir
patienten kan sdka sjdlv.

Virdniva vid forsta liikarbesik (enligt nationella kvalitetsregistret)
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Avvikelser i utseendet hos en lesion (synlig pigmentsfldck) jimfort med patientens
ovriga nevi (fodelsemirken) ska leda till vidare utredning (dermoskopi alternativt
diagnostisk excision). Med dermoskopi forbittras diagnostiken ytterligare for trinade
anvindare. | regionen utfdrs dermatoskopi enbart pa hudklinikerna av dermatologer.
Tillgiingligheten till dermatologer &r ldg. I och med det har teledermatoskopi utveck-
lats som ett sitt att &ka tillgidnglighet till en specialistbedémning och 8ka diagnostisk
sikerhet. I VLL har teledermatoskopi inforts vid samtliga hilsocentraler, dven privata,
under 2014. Mellan 250-350 remisser kommer ménadsvis till hudkliniken. Ca 60 % &r
benigna tumdrer som inte kriiver behandling. Detta sparar lidande for de enskilda
patienterna och kostnader for samhillet. I LVN pédgdr inférande av teledermatoskopi.

Vid klinisk misstanke om melanom (fére eller efter dermatoskopi) ska en diagnostisk
excision gdras med 2 mm marginal, enligt virdprogrammets rekommendation. Denna
atgird kan utforas vid flera vardnivaer beroende pa lokalisation av tum&ren och lokala
organisatoriska forutsittningar (primarvard, hudklinik, ONH, plastikkirurgi, allmén
kirurgi). I VLL finns en dverenskommelse att misstinkta melanom ska excideras inom
specialiserad sjukhusvérd (hud/plastiken/kirurgen).

Preparatet skickas till klinisk patologi for en histopatologisk bedémning. Fran Region
JH skickas ofta de melanocitéra forandringar till hudpatologen i Umead, sporadiskt fran
NLL och LVN. Samtliga fall dér indikation f6r sentinel node finns granskas av hud-
patologen i Umea infor multidisciplinir konferens.

Sentinel node (portvaktskortel)-biopsi rekommenderas for melanom < Imm Breslow
med ulceration (sdr) samt alla > 1 mm Breslow. Sentinel node-biopsi utfors vid
sjukhusen i Sundvall, Ostersund, Sunderbyn och Ume4. Vid huvud-hals-melanom
utfors sentinel node i LVN vid ONH-klinik i Sundsvall och prognosen ir att de flesta
melanomfall inom huvud-hals-omradet kommer att handlédggas helt i Sundsvall, bade
primir kirurgi, sdsom utvidgad excision och med eventuell sentinel node. Dérav kan
samordningen mellan ONH och hudkliniken i Sundsvall behdva ses 6ver for att
bespara patienterna extra resor.

Fullstindig fjarrmetastasutredning med PET-CT utfors vid radiologiska kliniken i
Umea.

Tertisir kirurgi (terapeutisk lymfkortelutrymning) utfors vid kirurgiska kliniken i
Umea.

Adjuvant behandling: Stralbehandling vid sjukhusen i Sundsvall och Umea.

Systemisk behandling ges vid onkologklinik efter diskussion pé regional MDK. 1
Sundsvall, Umea och ibland i Ostersund och Sunderbyn.
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e Vid in transit metastataser, indikation for isolerad hyperterm perfusion efter diskussion
vid MDK. Verksamheten #r i Sverige helt koncentrerad till Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Géteborg.

e Kontroll av hogriskindivider med sekventiell digital dermatoskopi (intervall pd 6-12
mdénader) utfors pa Hudkliniken i Umead dér utrustningen finns (FotoFinder ®).

e Patienter med levermetastaser handliggs delvis utanforregionen, vid kirurgkliniken pa
Sahlgrenska.

Forsiag till forindringar

Vad giller behandling med malignt melanom kommer man att anvinda mer immunoterapi
hos patienter med metastaserat melanom, men kanske #dven i adjuvant situation framéver.
Dessa nya behandlingar och behandlingsmetoder stéller krav pa ny kompetens hos medarbe-
tare och férmaga att fungera som support at patienterna. Konsekvensen blir att nya funktioner
skapas. Behandlingen dr litt att administrera men kriiver en del resurser i form av telefonupp-
f6ljning och biverkningsmonitorering. Fér detta finns redan strukturer i regionen. Det yttersta
ansvaret for patienternas behandling kommer fortsatt att ligga pa onkologisk klinik, men
sjdlva infusionerna och en del kontakter med patienterna kommer att kunna ske pa dvriga
sjukhus i regionen. Vi ser ocksd goda mgjligheter till langtidsoverlevare, vilket kommer att
Oka antalet patienter med metastaserad sjukdom som f5ljs pd mottagningarna i regionen under
mycket ldngre tidsperioder dn idag. Resursméssigt kommer det i regionen att krivas utbild-
ning kring dessa nya behandlingsmetoder och biverkningsprofiler. Utredningsmissigt #r det
inte sérskilt annorlunda frin idag, mdjligen kan antalet PET-CT-undersSkningar 6ka nagot.
Om patienterna lever ldngre hinner de ju ocksé gora fler understkningar én idag.

Behov av koncentrering pa regional eller nationell niva finns inom

a) utredning, diagnostik

¢ Brist pd dermatopatologer kan medfra en annorlunda koncentrering av dessa
utredningar i framtiden

e Nya riktlinjer for uppfoljning av familjdra melanom faststills under 2016. Det kan
innebdra en koncentrering pa regional niva vid utredning avseende klinik genetik
(slakttrad, genetiska tester).

» Kontroll av hégriskindivider med sekventiell digital dermatoskopi (intervall pa 6-12

manader) utfors pé regional niva vid Hudkliniken i Umead dér utrustningen finns
(FotoFinder ®).

b) kirurgisk, medicinsk, eller onkologisk behandling

Beslut finns sedan tidigare att tertidr kirurgi ska géras pd regionsjukhuset i Ume4. Detta
giller i hogsta grad utrymning av ljumskar. Alla beslut om patienternas handliggning och
behandling ska tas p& MDK, med onkolog, kirurg, patolog, radiolog och kontaktsjuk-
skoterska nédrvarande. Detta innebdr inte att behandlingen méste centraliseras men att alla
patienter pa alla sjukhus ska erbjudas mdjlighet att dras pA MDK.

c) cancerrehabiliterande atgirder
I och med att fler patienter lever linge kommer det att finnas en helt ny grupp melanom-
patienter som behandlats for metastaserat malignt melanom, har sjukdomen helt under
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kontroll och mar fysiskt vildigt bra. Detta trots sannolik kvarvarande obotlig sjukdom
vilket innebér nya utmaningar kring cancerrehabilitering.

Det krivs siledes en viss 6kad resurs for utbildning, samt pa mottagningar/radiologi for
uppfoljning, av den 6kande patientgruppen med metastaserat malignt melanom.

Det finns dven behov av 6kad decentralisering av delar i vardkedjan. Med tanke pa det ovan
beskrivna kommer inte alla patienter att kunna f6ljas vid cancercentrum, utan fler kroniskt
sjuka melanompatienter kan behdva skdtas pa hemortssjukhusen

PET-CT kommer att krivas som del i utredning framgent inom méanga cancerdiagnoser.
Fler maskiner kommer att behdvas i regionen.

1.7. Brostcancer

Nuliige

Incidens 2014 i norra regionen: 748. 1 Sverige #r brostcancer den vanligaste cancerformen och
det #r kvinnans vanligaste cancer. Ar 2014 diagnostiserades 8735 fall av brostcancer i Sverige
och 1480 avled i sjukdomen. Det betyder att ungefir var nionde kvinna i Sverige insjuknar.
Antalet insjuknande dkar med niistan 2 procent per r.

Bréstcanceroperationer har tidigare av tradition gjorts pé alla typer av sjukhus. Kraven &r
tydliga pa “multidisciplinéra team™ samt och m&jlighet till portvaktskorteldiagnostik. Tidigare
gjordes rutinmissigt fryssnitt pd samtliga portvaktslymfkortlar men detta har man under de
senaste dret allt mer borjat avveckla. Bakgrunden till detta dr 6kande ultraljudsledd diagnostik
av axillen (armhélan) preoperativt, samt att man slutat att utrymma axillen vid ldg metastatisk
(mikrometastas) borda. Denna utveckling frigér dven resurser vid patologienheterna.

I norra regionen utreds och opereras patienterna enbart pa de fyra ldnssjukhusen samt i
Skellefted. Skellefted och Nus har sen néagra ar tillbaka gatt ihop och bildat “Brdstcentrum
Visterbotten” och har gemensamma multidisciplinira konferenser. Patienter med €] palpabla
forandringar handlaggs pa Nus, dé ett néira samarbete med mammografienheten finns som
m&jliggdr peroperativa indikeringar och preparatrontgen i direkt anslutning till operation.

Mortaliteten vid operation vid brostcancer dr idag nira noll och operation pd grund av
komplikation #r sa 1ag att den idag inte finns i nationella kvalitetsregistret for brostcancer.

Andelen patienter som utreds med magnetkamera har 6kat och metoden finns idag tillgénglig
i hela norra regionen.

Mastektomi (operation dir hela bristet tas bort) med direktrekonstruktion #r centraliserat till i
huvudsak Nus (12,1%) men gors éven i Sunderbyn (8%) samt ett enstaka fall i Ostersund.
Sundsvall (6,2%) remitterar till Nus. Det dr endast Nus som kommer upp till norra regionens
malniva pa 10%.

Profylaktiska mastektomier som gdrs vid #rftlig brostcancer dr centraliserat och gors idag i

huvudsak av plastikkirurgen vid Nus. Dessa patienter har hittills inte handlagts vid MDK fore
operation.
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Registrering i kvalitetsregister: En nationell validering av registret har utforts. Ett slumpvis
urval av 800 patienter ingick i validitetsanalysen. Tdckningsgraden &r generellt hég inom
regionen. Sammanfattningsvis visar valideringsstudien pa hdg kvalitet och god validitet.

Forslag 6ill fordndringar

Patienter dir mastektomi i profylaktiskt syfte planeras ska remitteras till Kirurgisk enhet och
diskuteras pdA MDK innan kirurgi. Detta for att undvika att en eventuell bréstcancer missas i
denna hégriskpopulation och att samtliga patienter infér operation har genomgatt den rekom-
menderade preoperativa imaging utredningen med bland annat brést-MRI. Operationen kan
utfdras av brostkirurg eller plastikkirurg beroende pd kompetensen pa enheten. Andelen
patienter som opereras med omedelbar rekonstruktion och mastektomi pa grund av brost-
cancer eller DCIS (duktal (brést)cancer in situ, en icke-invasiv typ av brdstcancer) dkar, och
denna utveckling 6kar behovet av tillgidnglighet till direktoperation och kirurgsk kompetens i
regionen.

Standardiserat vardfSrlopp (SVF) for bréstcancer infors under 2016. Detta kommer att 5ka
kraven ytterligare pa Patologin som redan i dag har en mycket pressad arbetssituation.
Dirmed ér avvecklingen av generell fryssnittning att rekommendera dé detta dr en mycket
resursintensiv verksamhet.

Konsekvenser av foreslagen forindring

Ur patient- och nirstdendeperspektiv ses inga konsekvenser. Ur organisatoriskt perspektiv har
vi redan idag plastikkirurgisk kompetens vid MDK pé Nus. En rutin behdver inftras si att
aktuella patienter (oavsett lan) som planeras for operation pa Nus remitteras till kirurgeentrum
Nus och preoperativt anmils till MDK. Den tkade vardinsatsen ses som ringa da det ror sig
om en relativt liten patientgrupp. For de patienter som planeras for operation i annat landsting
(framfGr allt i NLL) b6r samma rutin utvecklas lokalt.

1.8. Gynekologiska tumérer (samtliga tumorformer)

Nuliige

Gyncancer dr en heterogen cancergrupp och bestér av 10 olika diagnoser beroende pa var i
gynsfiren cancern uppkommer. De 10 diagnoser som hor till gynekologisk cancer &r perito-
nealcancer (cancer i bukhinnan), epiteleal ovarialcancer (dggstockscancer), icke-epiteleal
ovarialcancer, tubarcancer (cancer i dggledaren), sarkom, endometriecancer (iven benimnd
corpuscancer, livmoderkroppscancer), cervixcancer (livmoderhalscancer), vaginalcancer,
vulvacancer (cancer i kvinnans yttre kénsorgan) och trofoblasttumérer (frin moderkaksviv-
nad). Det dr enbart ovarialcancer som Socialstyrelsen presenterat i 6ppna jimforelser.

Da flera av dessa diagnoser dr mycket ovanliga brukar man gora en grov forenkling och dela
in gynekologisk cancer i fyra grupper; ovarialcancer (inklusive peritonealcancer och tubarcan-
cer), corpuscancer, cervixcancer och vulvacancer. Dessa diagnoser stod for 310 av regionens
cancerdiagnoser under 2013 varav 75 ovarialcancer, 182 corpuscancer, 39 cervix- och
vaginalcancer och 14 vulvacancer. Dirutdver behandlas ett antal patienter med avancerad
cancer i buken, cancer abdominis, detta iir avancerade former av cancer dir det dr svart att
siker faststilla diagnos, men handliggs i regel som ovarialcancer.

Organisation

Nir en patient misstéinks ha en gynekologisk tumér féljer alla patienter samma organisatoris-
ka struktur. Vigen in i virden kan vara via hédlsocentral eller annan specialistklinik, som
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remitterar patienten till kvinnokliniken. Patienten kan éiven stka direkt till kvinnokliniken, da
det inte finns ett remisstving for en specialistlikarbeddmning. Grundprincipen &r att utred-
ning och uppf6ljning alltid sker via kvinnokliniken i respektive hemlandsting, men att samt-
liga patienter remissbeddms av gynonkolog i Umed. Gynonkologen beslutar vilka patienter
som gér vidare till en klinisk bedomning i Umed. Vid avancerad sjukdom bedms patienten
pd MDK, dir ansvarig likare och kontaktsjukskoterska deltar via videouppkoppling.
Kvinnoklinikerna i regionen har ett niira samarbete med gynonkologen och regionens tumor-
kirurger, onkologkliniker finns i Sundsvall och Umea. Under de senaste &ren dr det i den gyn-
onkologiska processen genomfdrt nivastrukturering inom olika omrdden regionalt. Under
2017 kommer en nationell nivastrukturering att genomforas for diagnosgruppen vulvacancer.

Vulvacancer

I dagsliget finns det inget nationellt vardprogram for vulvacancer. All behandling av primér
vulvacancer (kirurgi och radioterapi) #r idag fram till arsskiftet 2016-17 centraliserad till
Ume4. Nationellt pdgr ett nivastruktureringsarbete inom vulvacancer och regionen har avstatt
att anstka om att bli ett nationellt centrum. Beslut har tagits att kurativt syftande behandling
av vulvacancer ska utféras vid 4 nationella viardenheter: Karolinska Universitetssjukhuset,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Skanes Universitetssjukhus och Universitetssjukhuset
Linkoping

Vilka konsekvenser detta far for regionen och denna patientgrupp ér inte klart men i remiss-
svaret har foljande lyfts:

Kostnadstkningar bér beriiknas dé regionvard upphdr och ersitts av rikssjukvard. Detta giller
savil vardinsatsen som resor och boende. Avstandet och transportmgjligheten till det behand-
lande centrat kommer att f4 konsekvenser for patient och nirstdende. Det stiller krav pa
individualiserad reseservice och varje huvudman i regionen méste uppritta en plan for detta.
Om nirstdende ges mojlighet att vara med under behandlingen skulle detta vara en resurs {or
bade sjukvarden och patienten.

Kommunikationsviigarna kommer att piverkas, frin ett etablerat kontaktniit i regionen for
samtliga patienter med gyncancerdiagnos, till att diagnosgruppen vulvacancer kommer att
lyftas ut. Respektive sjukhus som remitterar till behandlande centrum ska halla ihop vérd-
processen. Det stiller hdgre krav pa framforallt kontaktsjukskoterskefunktionen, sa att Gver-
limningen av patienten mellan vardgivare sker pa ett for patienten fordelaktigt sétt. Varje
vardgivare maste se ver att denna funktion finns och att tillse att adekvat utbildning ges. En
nationell MDK kommer att etableras. Detta kriver att alla sjukhus i regionen har adekvat
utrustning for att delta samt att logistik fungerar.

Kontroller och efterviard kommer att ske pa respektive sjukhus, s som redan idag sker.
Enstaka patienter i diagnosgruppen kommer pd grund av mycket hog dlder eller paverkat
allminmedicinskt tillstdnd inte vara i fysisk kondition att remitteras till ett center. I dessa fall
kommer palliativ vard att ges via respektive hemortssjukhus, s& som redan idag sker. Nir
behandlingen for patienter med vulvacancer flyttas frin regionen kommer kompetensen att
successivt forsvinna. Det dr viktigt att tillse att kompetens for att behandla komplikationer
efter behandlingar och kompetens for det palliativa skedet finns kvar i patientens naromrade.
Fortlpande utbildning i samarbete med det nationella centrat vore dnskvért, gérna
videounderstdtt med tanke pa avstinden.

Forslag till fordindringar
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Beslut om vilket nationellt center norra regionen ska samarbeta mdaste diskuteras.
Professionen énskar att hela regionen samarbetar med samma center.

Ovarialcancer

Revidering av det nationella vardprogram f6r ovarialcancer &r gjort och blev klart 2015.
regionen har utarbetats en regional tillimpning som varit standard under 2016. Standardiserat
vardforlopp dr under framtagande for diagnosen och beriiknas vara infdrt under hsten

2016. Parallellt med detta har en utredning av huruvida ovarialcancer ska genomga nationell
nivastrukturering pagatt. All kurativt syftande kirurgisk behandling av ovarialcancer foreslas
utforas vid sex hogspecialiserade gynekologiska vardenheter i landet, en i varje sjukvards-
region, med utvirdering efter tva ar for stéllningstagande till behov av ytterligare
koncentration.

Endast en sjukvardsenhet i regionen, kvinnokliniken vid Nus (KK Nus), uppfyller de
kriterier som sakkunniggruppen anser ska finnas vid en hégspecialiserat gynekologiskt
center (HGC, se nedan). Vid regiondagen 151130 diskuterades frégan av professionen och
man hade da enighet att stédja KK Nus att utveckla ett HGC i enlighet med sakkunnig-
forslag. Da det giller vidlavgransade ovarialforindringar, dar misstanken pa malignitet &r lag,
kommer det att finnas mgjlighet att remittera fallet for diskussion pA MDK och da beslutas
om var patienten ska opereras. I praktiken arbetar norra regionen redan enligt forslaget.

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

* Gynekologiska tumdr kirurger och gyn-onkologer, urolog, kolorektal- och 6vre GI-
kirurg samt kérlkirurg.

o Kontaktsjukskoterska, kurator, dietist, sjukgymnast eller motsvarande med bland
annat kunskap kring lymfterapi, regional och/eller nationell multidisciplinér terapi-
konferens (rMDK eller nMDK). Radiolog, patolog med siirskild kompetens/intresse
for gyncancer.

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

¢ HGC tar hand om recidivbehandling och ger rad/ger palliativ véard (individualiserad
kirurgi och medicinsk onkologisk eller annan hgspecialiserad behandling efter
rekommendation fran rMDK/nMDK).

e HGC tar hand om den initiala uppfGljningen av behandlade ovarialcancerpatienter,
ddrefter decentraliseras kontroller till 5ppen gynekologisk specialistvard eller till
kvinnoklinik nidra hemorten. | studier kan det krévas sérskild uppf6ljning.

e HGC ansvarar for regionala och nationella utbildningsinsatser for sjukvard och
patientfOreningar.

Forslag till fordndringar
- All kurativt syftande ovarialcancerkirugi centraliserats till Nus, Umead
- Den regionala samordningen av ovarialcancervarden utvirderas efter tva ar med
stdliningstagande till behov av ytterligare koncentration.
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Cervixcancer

Antalet fall av cervixcancer har minskat och det beror till stor del pa screeningprogram med
cellprovstagning. Ytterligare minskning av antalet fall av cervixcancer till foljd av vaccination
kommer forhoppningsvis att ske pa lang sikt (15-20 ar). All behandling av primér cervixcan-
cer (kirurgi och radioterapi) ar centraliserad till Umed. Alla patienter som opereras genomgar
robotassisterad kirurgi, forutsatt att det inte finns négra patientspecifika kontraindikationer.
Det pagér arbete med framtagande av nationellt vardprogram liksom standardiserat vardfor-
lopp for cervixcancer som berdknas vara klart under 2016. Vilka konsekvenser detta far for
regionen &r inte klart i dagslédget.

Forslag till fordndringar

- All kirurgisk behandling dr centraliserad till Nus, Umea.

- Inga forslag pa nivastrukturering i avvaktan pa nationellt vardprogram.
- All radioterapi dr centraliserad till Umea

Corpuscancer

Det pagér arbete med revidering av nationellt vardprogram for corpuscancer, som berédknas
vara klart 2016. Ett forslag till standardiserat vardforlopp dr utarbetat och beréknas inforas
under 2017. Corpuscancer har 6kat de senaste decennierna. Majoriteten av patienter upptécks
i ett tidigt skede. Vid diagnos gors en riskindelning gillande stadiumindelning av tumdrerna i
hog- respektive ligrisk. Patienter i hogriskgruppen genomgar en mer komplicerad operation
med lymfkértelutrymning, medan patienterna i ligriskgruppen genomgar enklare Kirurgi.
Hogrisk-fallen genomgar robotassisterad kirurgi, forutsatt att det inte finns négra patient-
specifika kontraindikationer. Ett fital av dessa operationer utfors i Sundsvall, dd med &ppen
operationsteknik.

Forslag till fordndringar
- Operationer i hégriskgruppen bor centraliserats till Umea
- Inga forslag pa nivastrukturering i avvaktan pa nationellt vardprogram.

Utredning/diagnostik

Utredning for de olika diagnoserna finns beskrivet i respektive vardprogram. Generellt for alla
utredningar ir en grundlig anamnes, klinisk kroppsunders6kning och gynekologiskt status,
histologisk eller cytologisk diagnos frén tumdren, en basal bilddiagnostisk utredning med
gynekologiskt ultraljud, CT thorax-buk och eventuellt MR lilla béicken. I vissa utvalda fall
gors en PET-CT, som enbart gors i Umed, ansvarig lakare pd hemorten kan remittera
patienten for PET-CT. Ovrig bilddiagnostik sker pa respektive hemortssjukhus.

MDK (multidisciplinidr konferens)

I norra regionen har en fungerande MDK tagits fram under 2012-2015. MDK genomf&rs pa
veckobasis fran Ume4. Dir deltar gynonkolog, gynekologisk tumdérkirurg, radiolog, patolog,
kontaktsjukskoterska och operationsplanerare. Vid behov deltar &ven colorektalkirurg, dvre-
gastrokirurg, urolog, kérlkirurg, plastikkirurg och stomiteurapeut. Regionen deltar vid MDK
via videounderstsd regional MDK, dir ansvarig likare pa hemsjukhuset och kontaktsjuk-
skdterska deltar. Det #r patienter med avancerad sjukdom som bedéms pa den regionala
MDK:n. P4 MDK:n tas beslut vilken behandling som ska erbjudas (medicinsk onkologisk
behandling, stralbehandling, kirurgi eller en kombination av dessa) och var den eventuella
behandlingen ska ske. De patientkategorier dir sjukdomstillstind och behandling &r vil-
definierade och 6verenskomna tas inte upp pd MDK.
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Nationell MDK kommer att behva etableras for de diagnoser som ér féremdl for nationell
nivastrukturering, och for detta kriivs att alla sjukhus i regionen har adekvat utrustning for att
delta samt att logistik fungerar.

Forslag till fordndringar
- Etablera nationell MDK for de diagnoser som blir foremdl for nationell niva-
strukturering. Fungerande regional MDK finns.

Behandling

Behandlingen individualiseras beroende pa diagnos, stadium och allméntillstind. Det finns
nationella vardprogram for behandling av ovarialcancer och corpuscancer. Nationella vard-
program for cervixcancer och trofoblasttumérer ir under bearbetning och beriknas komma
under 2016. For vulvacancer finns @nnu inga nationella vardprogram, s dérfor foljer norra
regionen de vardprogram som utarbetas av region syd och viist. De behandlingsmodaliteter
som erbjuds &r kirurgisk behandling, medicinsk onkologisk behandling (kemoterapi, mal-
inriktade likemedel, hormonell terapi) och radioterapi.

Stralbehandlingsenheter finns i Umea och Sundsvall, dir stdrre delen av patienterna
behandlas i Umea.

Samtliga patienter remissbeddms av likare pa gynonkologiska enheten i Umed, som tar
stdllning till att adekvat behandling foreslas. Detta sker i niira samarbete med tumdrkirurg frén
kvinnokliniken i Umed. Aktuell behandling kan ménga ginger initieras centralt och direfter
foras ut till regionen i mojligaste man, sé att patienten far sd korta resor som maijligt.
Cytostatikabehandling och viss annan antitumoral behandling har tidigare genomgatt en
decentralisering, dér stora delar av behandlingen ges pa hemsjukhusen med behandlings-
rekommendationer fran onkologkliniken, Nus.

- Behandlingsrekommendationer dr centraliserade till Umea.

Operation

Avancerad sjukdom vid dggstockcancer, vulvacancer och patienter i hdgriskgruppen corpus-
cancer har redan genomgatt en regional nivastrukturering. Robotkirurgi kommer troligtvis att
vara ett krav om cervixcancer blir foremal for nationell nivéstrukturering, och detta ckar
Umeds majligheter att anstka att bli ett centra.

Cancerrehabilitering

Det har under 2014-2015 pégitt ett projekt (Carereprojektet) i vardprocessen, med fokus pa
cancerrehabilitering, kontaktsjukskdterskan och “Min véirdplan™, och att arbeta strukturerat
med cancerrehabilitering. Ett syfte har varit att i verksamheten skapa en struktur for hur och
nér cancerrehabiliterande dtgérder initieras och av vem pé olika nivaerna. Det har utarbetats
rutiner inom flera olika omraden, kontaktvigar #r etablerade och inférandet med samma
modell av "Min vardplan” i hela regionen har inletts.

Miénga problem som patienter med gynekologiskcancer har efter behandlingar delar de med
andra diagnosgrupper, som urologisk cancer eller kolorektalcancer. Det pagr ett arbete med
att skapa ett bickencentrum i norra regionen, vilket kriaver samverkan mellan flera olika klini-
ker och professioner. Dir ska patienter med specifika behov och problem i backenomradet
beddmas och behandlas i ett multiprofessionellt team. Ett bickencentrum skulle vara till hjilp
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for flera patienter och niirstdende inom olika diagnoser, da vardinsatser och bedémningar
skulle utgé fran behoven och inte diagnosen.

Sexologiska behov

Kvinnor med gynekologisk cancer har ofta behov av sexuell rddgivning och behandling, da
manga behandlingar kan péverka sexualiteten. Manga likare, kontaktsjukskéterskor, kuratorer
och 6vrig personal upplever att de har otillricklig kunskap inom omrédet. [ regionen finns
endast ett sexologiskt centrum, i Umea.

En utbildning inom sexologi har erbjudits inom ramen for Carereprojektet, dér den allménna
kunskapsnivén har héjts. Det har éven bidragit till att ater lyfta frdgan om specialistkompetens
i regionen inom omradet, dir det i vardprocessen behdver skapas rutiner for nir det i regionen
ar aktuellt att remittera till sexologisk enhet Enheten ir liten och ligger organisatorisk under
urologen, NUS, och har en person som ir anstilld pd heltid som dr socionom, leg. psykotera-
peut och auktoriserad sexualterapeut. Medicinsk ansvarig likare 4r urolog, och enheten har en
konsulterande léikare p& kvinnokliniken. De patienter som har ndgon typ av sexologisk
problematik, oavsett vilken sjukdom, kan remitteras till enheten. Det innebdr att region-
patienter kan remitteras till enheten dir patienten och eventuell nirstiende kan erbjudas
medicinsk konsultation och sexologisk behandling, enskild eller i par.

Lymfodem

Det finns tillgdng till lymfterapeuter i varje landssting/region. Patienter som har en tkad risk
for lymfodem ska fa information om egenvardsrad och goras uppmérksamma pa nér de ska
soka sjukvard.

Fertilitet
Det #r f4 patienter som berdrs och de som behdver komma i kontakt med fertilitetscentrum
upplevs fa adekvat omhéndertagande. Remiss kan skrivas till IVF-klinken i Umea frén hela
regionen.

Forslag till forindringar

- Regionalt och lokalt utarbeta rutiner gdillande sexuell rehabilitering, inklusive rutin
for hur patienten blir informerad och behandlad for sammanvéixningar i vagina efier
behandling

- Arbeta for att ett regionalt bickencentra skapas i samverkan med olika professioner
och andra aktuella kliniker

- Pa landstingsnivé sckerstdlla att det finns rutiner géllande lymfterapi

- Infora kontaktsjukskoterskor pa lansdelssjukhusen

Okad decentralisering

Malet #r att s3 mycket av behandlingen som mdjligt ska ske nira patientens hem. Cytostatika-
behandling och annan antitumoral behandling decentraliseras allt mer. Decentralisering av
cytostatikabehandling innebir att cytostatikamottagningar i regionen maste vara vélutrustade
for att kunna ta dessa ofta komplexa behandlingar. Lokalt ansvariga lidkare méste vara vl
insatta i saviil verkningsmekanismer och biverkningar. Detta stiller hogre krav pa regional
utbildning inom aktuella behandlingar och deras biverkningsprofiler. Det behdvs dven
kunskap i egenvardsrad och strukturerad utvirdering under behandlingsperioden. Det finns
utarbetat behandlingsmallar som stéd for hemsjukhusen vid exempelvis dosféréndringar.

Forslag till fordndringar
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- Fortsatt arbete med att sckerstdlla en sdker decentralisering av cytostatikamottagningar i
regionen

Konsekvenser for diagnostik

Det finns en stor brist pa patologer och de som har specialistkunskap inom denna tumérgrupp.
Det skulle behvas en tydlig definition pa en gynpatolog, da det inte &r helt klart idag. Efter-
granskningar av PAD vid universitetssjukhus dr en kvalitetsparameter i cancervarden som
efterstriivas i regionen, vilket bade ér resurskriivande da provet behdver granskas igen och
okar ledtider.

Olaparib ir ett nytt likemedel som kan anvéndas vid recidiv hos patienter med ovarialcancer
som bir pd en BRCA-mutation i primdrtumoren. For att hitta dessa patienter kriivs att man vid
primédroperationen analyserar mutationen pa férskfrusen vdvnad for att uppna siker diagnos.
Det krivs en logistik i omhéndertagandet av tumérmaterial frin operationsavdelningen s att
farsk tumdrvivnad direktfryses for mutationsanalys samt formalinfixeras for sedvanlig
diagnostik. Detta kriver medverkan av patologavdelningen vid utskérning av preparaten.
Denna logistik finns redan uppbyggd i Umea for tillvaratagande av firskfruset material for
forskning, dock inte f6r kliniskt bruk. For ndrvarande utfors analyserna endast i Lund.

[ det nationella vardprogrammet foreslas att samtliga patienter med diagnosen ovarialcancer
ska viivnad tillvaratas for att senare kunna analyseras for BRCA-mutationer i tumoren (cirka
70 patienter/ar i norra regionen). Av dessa ca 70 patienter kommer ca 50 patienter att ha en
serds ovarialcancer. Av dessa 50 patienter kommer ca 25% att ha mutationen, det vill siga
cirka 12 patienter. For att erhélla likemedlet krivs att patienten kommer i partiell eller
komplett remission efter att hon behandlats med platinuminnehallande cytostatika i second-
line. En grov uppskattning ger da att det kommer att rdra sig om cirka 5 patienter/ar i norra
regionen, som kan blir aktuella for behandling till en kostnad av 50 279 kr/ménad per patient.
Total likemedelskostnad per patient beriiknas till 563 125 kr. Behandlingstiden férvintas bli
cirka 11 manader i snitt enligt registreringsstudien.

Féljande rutin giller vid handldggning i norra regionen: Om patienten uppfyller kriterierna for
adekvat cytostatikasvar av forsta linjens behandlingar och andra linjens tre inledande behand-
lingar skickas fran gynonkologen, NUS en remiss tillsammans med tumérvivnad frin primér-
operationen for BRCA-analys till Lund, till en kostnad av ca 17 000 kr/prov (cirka 30 prover
per &r beriknas). Under det att patienten far de tre avslutande cytostatikabehandlingarna
hinner analysen utforas och for de patienterna som har muterad tumérviivnad kommer Ola-
parib att ordineras av gynonkolog efter avslutad cytostatikabehandling. Analysen utfors i
dagslaget pa tumdorklossar, men malséttningen dr att den ska utféras pa fiirskfruset material
fran primédroperationen, dé detta ger ett séikrare analysresultat. Fér de patienter som har en
BRCA-mutation i tum&r bor dven remiss utfirdas till mottagningen for familjdr cancer, NUS.
Detta for att utreda huruvida mutationen sitter enbart i tumdrviivnaden eller om det finns en
arftlig komponent i patientens genom.

Forslag till fordndringar
- Utarbeta en klinisk rutin for direkifiysning av ovarialtumérvivnad
- Overviga att sdtta upp analysmetoden for BRCA-mutationen pa NUS, Umea .
- Stdrka patologin

Konsekvenser for operativ behandling

Nir vulvacancer genomgér nationell nivastrukturering kommer Nus att forlora kompetens for
dessa ingrepp. Inrittande och deltagande i nationell MDK for denna diagnosgrupp méste
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genomfSras. Antalet operationer av avancerad gynekologisk cancer i Umea kommer att 5ka.
Kompetensen for avancerad bukkirurgi kommer att minska pa lans- och lansdelssjukhus.
Man bér ge mdjligheter for likare att auskultera pd savil regionalt som nationellt center.

- For att uppritthalla kompetens i regionen behovs samverkan och erfarenhetsutbyte
regionalt och nationellt via MDK och auskultationer.

Konsekvenser for icke-operativa behandlingsmetoder

Stralbehandlingsenheter finns i Umed och Sundsvall, dér storre delen av patienterna behand-
las i Umeé. Négra enstaka patienter med hogrisk corpuscancer far postoperativ stralbehand-
ling i Sundsvall, samt de kvinnor som far palliativ strdlbehandling. Kompetens for kurativt
syftande stralbehandling av vulvacancer kommer att forsvinna fran Nus. Fortfarande kommer
det att finnas behov av palliativ stralbehandling i regionen

- For att upprtthalla kompetens i regionen behovs samverkan och erfarenhetsutbyte
regionalt och nationellt via MDK och auskultationer

Konsekvenser for cancerrehabilitering

[ Carereprojektet har det utarbetas bittre kontaktvigar och team runt patienten. Teamet har
fatt en 8kad kunskap om varandras omraden, vilket stirker behovsbedémningar och att rétt
atgérder sitts in. Projektet har dven visat pa de brister som funnits/finns pa vissa enheter och
har gett majlighet till ett fortsatt utvecklingsarbete. Vissa landsting har &ven tryckt pd behovet
av att skapa multidisciplinidra team inom landstingen.

- Fortsatt arbete pa landstingsniva for att sikerstdlla en fungerade rehabiliterings-
process i rutinvarden.

Konsekvenser for handliggande av komplikationer

Enstaka patienter i diagnosgruppen kommer pa grund av mycket hog dlder eller paverkat
allminmedicinskt tillstdnd inte vara i fysisk kondition att remitteras vidare, utan kommer att
fa behandling pa hemorten. For de diagnoser som blir aktuella for nationella nivéstrukturering
kommer patientens eftervérd och kontroller att ske pa respektive sjukhus.

D4 det dven fortsittningsvis kommer att finnas behov av kompetens i hela regionen &r det
mycket viktigt med fortlpande utbildning.

- Fér att upprdtthalla kompetens i regionen behévs samverkan och erfarenhetsutbyte
regionalt och nationellt.

Registrering i kvalitetsregister

Inrapportering i kvalitetsregister &r i stort behov av strukturering for att hoja tickningsgrader.
Det pagér ett stindigt arbete med att hitta héllbara I5sningar for detta i hela regionen. Det
pAgér dven ett arbete med att revidering av blanketterna till de olika registren som kommer
under 2016. Nivastruktureringen av ovarialcancer kommer att utvirderas efter tva ar for
stillningstagande till behov av ytterligare koncentration.

Stort behov av att strukturera inrapportering i kvalitetsregister foreligger.

Palliativ vdrd
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Palliativ vard ges via respektive hemlandsting inom hemsjukvarden, det ér varje kliniks
ansvar att skapa kontaktvégar for hur kontakt initieras med den palliativa enheten i
landstinget. Det finns en gratis webbutbildning pé 4 timmar som rekommenderas att all
personal gér for en allmin kompetenshjning inom palliativ vard.

Belov av investeringar

Det finns sedan tidigare ett visst investeringsbehov av utrustning for att mojliggéra optimalt
deltagande vid MDK for ldnsdelssjukhusen samt av behov av teknisk support. Landstingen
behdver sikerstdlla att regionen har adekvat utrustning for att delta samt att logistik fungerar
vid sévil regionala som nationella MDK.

Behov av utbildningsinsatser

MDK ir viktiga ur utbildningssynpunkt, det dr darfor bra om det ges mdjlighet for professio-
nen att delta vid MDK. Utbildning av fler tumdrkirurgier och behdvs for att ta emot ett kat
patientantal och méta forvintade pensionsavgangar. Utbildning av gynonkologer och gyn-
patologer behdvs.

Ovriga ekonomiska konsekvenser

Kostnadsdkningar bor berdiknas da regionvard upphér och ersitts av rikssjukvard for de
diagnoser som &r aktuella for nationell nivastrukturering. Detta giiller savil vardinsatsen som
resor och boende. Avstandet och transportmdjligheten till det behandlande centrat kommer att
fa konsekvenser for patient och nirstidende. Det stiller krav pa individualiserad reseservice
och varje huvudman i regionen maste uppritta en plan for detta. Om nérstdende ges mojlighet
att vara med under behandlingen skulle detta vara en resurs for bade sjukvarden och patienten.

Ett okat antal avancerade kirurgiska ingrepp pd Nus kommer att innebéra ett 5kat behov av
operationsutrymme, avancerad anestesi och postoperativt vardbehov.

En anstkan om Olaparib &r gjord sedan tidigare i regionen for ett standardiserat inférande. En
uppskattning &r att ca 5 patienter kommer att erbjudas Olaparib i regionen/ar.

1.8.1. Cervixcancerprevention

Nulige

Ungefidr 40 kvinnor insjuknar drligen i norra regionen med diagnosen livmoderhalscancer.
Antalet har minskat betydligt sedan screening for livmoderhalscancer med cellprover
introducerades i vart land for cirka 50 ar sedan. Varje ir screenas cirka 50000 kvinnor i norra
regionen med gynekologisk cellprovskontroll (GCK). Ett nytt nationellt virdprogram ir under
framtagande utgiende fran Socialstyrelsens nya rekommendationer fran juni 2015.

Virdkedjan idag och behov framégver diir diskussioner om nivastrukturering ir aktuell
A: Provtagning

Inom GCK tas prover pd kvinnor pa samtliga barnmorskemottagningar i hela regionen inom
ramen for modrahélsovardens uppdrag. Ett nytt screeningprogram medfor behov av
utbildning, men kommer &dven fortsittningsvis att vara basen i GCK-screeningprogrammet.

B: Cellproverna analyseras av cytodiagnostiker pa de fyra patologlab som landstingen/
regionen sjilva driver eller har avtal med.
NLL — har tjénsten upphandlad av Unilabs, som har samarbete med sina 6vriga lab i landet

och Europa
VLL — bedriver verksamheten pa NUS
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LVN — bedriver verksamheten pa Sundsvalls sjukhus

RJH — har avtal med VLL, Laboratoriemedicin p& Nus bedriver verksamheten pa patologlab i
Ostersund och pa Nus.

Problem: Det dr stor brist pa cytodiagnostiker i regionen, och det &r mycket svart se hur rekry-
tering for att ticka behoven i regionen ska lyckas framver, dven om ny utbildning startas pa
KI hésten 2016. Aven vid planerat inférande av primir HPV-test for vissa aldersgrupper inom
screeningprogrammet framéver (troligen under 2017) kommer behovet av snabb diagnostik
med hdg diagnostisk sikerhet att vara fortsatt stort.

C: HPV-tfesterna ska utforas pa ackrediterade labb, dven metoden for HPV-testet ska vara
ackrediterad och anvint test vara i enlighet med nationella krav, tillgang till virologisk
kompetens ska vara sékerstilld.

Problem: hur stora HPV-provvolymer kriivs for att detta ska vara genomforbart?

B+C:

Problem: Nir det giller logistiken &r det centralt att “cellprovsburkshantering™ blir rationell
d& avvikande prover i savil primér cellprovdiagnostik som primér HPV-diagnostik ska
“reflex-testas” med den andra prov typen. Om detta inte &r optimalt kommer det att kunna
paverka patientséikerheten och svarstiderna negativt.

IT-systemen:

Problem: Stort behov av funktionellt IT-stéd for laboratorieverksamheterna i dessa stora
flsden och registrering av sammanhélina cytologi- och HPV-testsvar. Det &r dven stort behov
av adekvat 1T-stod for "GCK-screening-organisationen”, for kallelser, ombokningar och brev-
svar till patienterna, samt behov av “kontrollfiler” for uppfoljning efter behandling. Diskus-
sioner pagar om eventuellt infdrande av ett nationellt kallelsesystem, men tillsvidare dr det
forsta steget att vi snarast (under 2016) i alla fyra landstingen/regionen far infora uppkoppling
mot den sé kallade “cytburken”.

Forslag till fordndringar

Det #r stort behov av diskussion inom landstings- och regionledningar samt bland verksam-
hetschefer for de inblandade laboratoriemedicinska verksamheterna angéende en gemensam
strategi och olika majliga former av samverkan inom regionen (eventuellt &ven med lab i
andra delar av landet) for att klara av de identifierade problemen ovan. Det finns &ven behov
av inventering av eventuell ny teknik, som kan anvindas for delar av den cytologiska diagnos-
tiken, om rekrytering av tillrickligt mdnga cytodiagnostiker inte kommer att lyckas. Involve-
ring av 1T-ansvariga och prioritering av nddvindiga forandringar utifrn verksamheternas
behov och de nya nationella riktlinjer som &r under framtagande behdvs.

Konsekvensbeskrivaingar av foreslagna fordndringar

Konsekvenser for screeningprogrammet

OM dessa problem INTE fér en fungerande 16sning riskerar vi att denna sd framgéngsrika
preventionsinsats, GCK, inte lingre kan erbjudas alla kvinnor i regionen pa ett sikert sitt.

Konsekvenser for diagnostiken inom laboratoriemedicin

Vitalt dr att ledningarna for regionen laboratorier tillsammans finner hdllbara 18sningar for
fortsatt siker cytologidiagnostik for GCK-prover och sikra HPV-test med vettig logistik av
dessa stora provvolymer samt IT-stdd. Troligen finns behov av resurstillskott.

Konsekvenser for uppfolining och kontroll, inklusive registrering i kvalitetsregister
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Det ar fortsatt stort behov av regelbunden kvalitetsuppfGljning och deltagande i det nationella
kvalitetsregistret for cervixcancerscreening, NKCx.

Konsekvenser for diagnostik och behandling vid aterinsjuknande

Kvaliteten pa och tillgangen till cytologisk diagnostik dr fortsatt mycket viktig dven vid
utredning av de fordndringar som upptiicks vid screeningen och vid behandling, samt vid
uppfoljning efter behandling av cellférandringar.

Strukturella helhetskonsekvenser (lanssjukhus och regionsjukhus) dr svira att i nuliget
bedéma.

Behov av investeringar maste preciseras senare, utifran de l§sningar som verksamhets-
cheferna for de laboratoriemedicinska verksamheterna i regionen kommer fram till.

1.9. Urologiska tumérer

1.9.1. Prostatacancer

Nulige

Inom norra regionen fick 1021 patienter diagnosen prostatacancer under 2014. Det #r ett antal
som hallit sig relativt konstant under de senaste dren. Det &r ur resurs- och nivdperspektivet
viktigt att se pa fordelningen av riskgrupperna da handliggningen skiljer sig 4t mellan dem.

Antal fall 1. Lagrisk

T1-2, Gleasonsumma 6 eller ligre och PSA < 10 ug/L.

1a. Mycket 13g risk

Tic, PSA < 10 pg/L, Gleasonsumma 6 eller [igre, ef
mer in 4 biopsier med cancer, total cancerlingd i biopser
< B mm, totalt minst B biopsikolvar tagna, PSA-densi

< 0.15 pg/L/ml.

Vasterbotten 276

1b. Lagrisk (Gvrig)

Nombatten 224 Ligrisk som ej kategoriseras till 1a.

Ic. Ligrisk (saknas)
Uppgifter saknas for kategorisering av 13grisk enligt 1a/b.

2. Intermedidrrisk

T1-2, Gleasonsumma 7 och/eller 10 < PSA < 20 ug/L.
3a. Lokal hagriskcancer

T1-2, Gleasonsumma 8-10 och/eller 20 < P5SA < 50
ne/L.

3b. Lokalt avancerad

T3 och PSA < 50 pug/L.

Vasternomand 348

4. Regionalt merastaserad
T4 och/eller N1 och/feller 50 < PSA < 100 pg/L, avsak-
nad av fjirrmetastaser (MO eller MX).

Jimtand 172

5. Fjarrmetastaserad
M1, skelettundersgkning visar tecken till metastaser,

1
i D 20 40 60 &0 100 och/eller PSA > 100 jug/L.

R&d och ljusrdd dr mycket 1ag- och lagrisk, ljusrosa édr intermedidrrisk och si vidare.

De olika delarna av patientens vardkedja och var de utfors

All primir diagnostik sker néra patienten pa ldns och linsdelssjukhus. Den forsta kontakten
med sjukvarden for dessa patienter ir oftast pa vardcentralen. Patienterna kan séka for vatten-
kastningsbesvir eller oro och ska dé kunna erbjudas information om for och nackdelar med
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PSA-testet. Vidare utredning av hdgriskpatienter, som enligt ovan utgér ca 40 % av alla, g&rs
med radiologi i form av skelettscint, MR eller PET-CT pa ldnssjukhus (scint, MR) eller
universitetssjukhus (PET).

Kurativ behandling sker enbart pé de tre ldnssjukhusen och Nus nér det giller operation och i
Sundsvall och Umea nér det handlar om stridlbehandling. Enstaka patienter far stralbehandling
i form av brachyterapi utanfor regionen, det har da oftast skett i Stockholm. Frdn LVN har ett
antal patienter skickats till Stockholm for robotassisterad kirurgi, dven efter att den metoden
finns tillgdnglig vid Nus.

Aktiv monitorering, som #r den rekommenderade forstahandsbehandlingen vid lagriskcancer,
utgorande 20-30% av alla nya fall, sker vid primirt diagnosticerande klinik.

Palliativ behandling sker vid alla diagnostiserande enheter med primér hormonblockerande
behandling. Vid progress till kastrationsresistent stadium sa diskuteras flertalet patienter pa
multidisciplinar konferens eller remitteras till onkolog i Umea eller Sundsvall for bedémning
om lamplig terapi som sedan i ménga fall kan administreras pa hemorten. De nya tillgéngliga
terapierna for den hér patientgruppen har gjort det svarare att vilja limplig behandling for
respektive patient i olika skeden av sjukdomen.

Forslag till fordndringar
Behov av koncentrering pa regional niva av nagon del av vardkedjan

Utredning/diagnostik

Utredningen bdr bli kvar sd néra patienten som majligt, utan att tumma pé kvaliteten. Dir
kvaliteten #r ligre fir man dverviiga koncentrering av verksamhet. Ett stort problem &r bristen
pé urologer, som pé vissa stillen i regionen blir &nnu mer akut det kommande dret med
vintade pensionsavgangar. Tiden till forsta bestk har hittills varit mycket 1ang, inget sjukhus
har klarat att fd in mer #n en liten andel patienter inom 28 dagar. Férhoppningsvis kan
standardiserade vardforlopp hjélpa en del, men bristen pa kompetens dr mycket stor.

De sjukhus som #r beroende av stafettverksamhet for att fungera #r extra sirbéra. Det tydli-
gaste exemplet finns i LVN, i Sollefted saknar man manga veckor helt urolog pa plats, de del-
tar aldrig i MDK och inrapporteringen i kvalitetsregistret har i flera dr varit bristfallig eller
vildigt sen. Dock behdver det inte vara sé illa med ett stafettsystem, om man ser till Orn-
skoldsvik si finns regelbundet dterkommande stafettlikare, deltagande i MDK varje vecka
samt en bittre inrapportering i kvalitetsregistret. Om det inte blir béttre i Sollefted bor man
fundera dver om prostatacancerdiagnostik ska lagga pa tva sjukhus istéllet for tre.

For verksamheten i 6vriga lin giiller att lansdelssjukhusen i VLL bor vara med pd MDK vilket
de inte &4r idag. I NLL &r man organiserade som lansklinik, vilket gor att de som tjénstgdr pa
lansdelssjukhus ocksé arbetar vid ldnssjukhuset och dé far med patienterna pd MDK.

Understkningen med MR #r indicerad redan idag enligt vardprogrammet vid tidigare negativa
biopsier med kvarstiende cancermisstanke, men indikationen héller pd att utvidgas. Multi-
parametrisk MRT for prostatadiagnostik kan utforas dér det finns en magnetkamera, men det
ir en svarbedomd undersékning som kriver vana vid bedomningarna och mdjlighet till dter-
koppling fran klinikern till radiologen. Det gér att sjilva beddmningarna med fordel skulle
kunna centraliseras, for att d kan volymen per radiolog bli tillriicklig for att f& god tréning.
Fallen behover diskuteras vid MDK for 6kad kunskapsspridning och aterkoppling till radio-
logen.
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PET-CT &r en metod som ftt relativt stor anvindning for prostatadiagnostik. Det sker stin-
digt utveckling och nya och mer specifika tracers dr under utveckling. Att den utrustningen
dnnu sa ldnge bara finns vid Nus gor att det skapas flaskhalsar i utredningen. Hér ser vi ett
sannolikt scenario med Gkat behov under aren, som kommer for att alla dér det &r indicerat
ska kunna genomga undersokningen. En utékad kapacitet vid Nus for att méta upp behoven,
eller en decentralisering med méjlighet till undersokning vid ldnssjukhusen, &r tva olika
mdjligheter. Det forsta alternativet utnyttjar den kompetens som redan finns kring genom-
férande och bedémning av PET-CT undersékningar, medan alternativ tva ger kortare resor for
patienterna.

For bada bildundersékningsmetoderna giller att en koncentrering och déirmed stdrre volymer
gor forskning ldttare att genomfora.

Kirurgisk, medicinsk eller onkologisk behandling

Patientflédena efter att robotassisterad prostatatektomi (RALP) blev tillgiinglig vid Nus har
inte paverkats sérskilt, mycket férutom att ndgot fler Norrbottenspatienter har opererats 4n
tidigare. Det utfors drygt 80 RALP varje ar vid Nus, men kapaciteten for roboten berdknades
till 120/ar for prostatektomier. I det nationella vardprogrammet rekommenderas att varje
enhet som utfér prostatektomier oavsett teknik ska géra minst 50 ingrepp per ar med motiva-
tionen att andelen aterinldggningar pa grund av komplikationer blir férre vid st6rre enheter
och enligt patientenkét blir andelen med bibehéllen potens stdrre. Endast tva opererande
enheter klarar det volymsmattet. Att flytta bort den verksamheten fran de Svriga tva bedém-
des inte mgjligt vid foregaende nivastruktureingsplan. Det bor dock stiindigt ifrdgaséttas om
sd fa ingrepp som under 10-15/ar gor att kompetensen uppritthalls.

Regionens urologichefer har diskuterat fragan angaende operationsvolymer vid prostatacancer
och gjort foljande stillningstagande, som fatt stdd av det regionala chefssamradet for cancer-
varden och RCC Norrs styrgrupp:

" I chefsgruppen for urologi dr konsensus att man fortscéttningsvis bor avvakta med att
nivastrukturera prostatektomier enligt vardprogrammets niva pa 50 operationer per sjukhus
per ar. Antalet operatérer vid varje enhet dr redan idag fa, dven om operationsvolymerna inte
nar upp till 50 st. I LVN utfor operatérerna dven évrig kirurgi i lilla béickenet.

For 2014 finns foljande siffior att hémta ur NPCR (siffror for 2015 ej klara):

Landsting Antal op Antal stralade Kirurger
Vésternorriand 20 78 (primdr terapi registrerad) 2
Viisterbotten 51 181 (primdr terapi registrerad) 2
Norrbotten 8 - 2
Jamtland 44 - 1-2

Ser man till dessa siffror ges mer stralbehandling i norra regionen éin manga andra regioner,
medan operationsvolymerna dr ldgre hir. Pa pappret sa laga att endast VLL kommer dver
den satta nivan pa 50 patienter per ar pa eft sjukhus. Dock ska niimnas att patienter har
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skickats fiém VLL och LVN till andra sjukhus for operation. For VLL ror det sig om 10-20
patienter for 2014. NLL:s laga siffror skulle vara intressant att underséka vidare, dd vi sag en
ndgot dkad remittering till VLL under 2014.

Jamfor man med till exempel Stockholm kommer man att se det omvénda forhallandet mellan
operation och stralning. For lagrisktumorer (ef mycket lagrisk inkluderade) opereras 46 % av
patienterna, medan i norra regionen dr siffiran 8 %. For intermedidrriskpatienterna opereras
71 % och stralbehandlas 18 % av patienterna i Stockholm, medan for norra regionen dr
siffrorna 33 % och 40 %.

En nivastrukturering som fokuserar pa antalet patienter kan riskera en indikationsglidning
och mdjligen en fordndrad instdlining till behandling dn vad vi har idag och ingetdera dr
onskvdart.

I nuldget behéver vi istéllet utveckla en regional multidisciplindir konferens for prostata-
cancer, med deltagande av patolog och rontgenldikare. En mer systematisk arlig uppfoljning
av resultat for kirurgi borde kunna goras inom till exempel RCC-processarbetsgruppen.

Ett av urologins storsta problem dr att behalla och rekrytera urologer. En strikt nivéstruktu-
rering kommer sannolikt att kraftigt forsvara majligheterna till rekrytering av nya kollegor-
Det finns redan idag lénsdelssjukhus utan fasta urologer som dr stafettberoende for den
urologiska verksamheten. En ytterligare utarmning kommer att paverka den icke-kirurgiska
véarden for urologiska patienter, det vill siga utredning och uppfolining.”

For stralbehandling, som &r koncentrerat till tva enheter, dr volymerna tillfyllest liksom
inrapport till kvalitetsregister. Ingen dndring foreslas. Att starta upp brachyterapi #r en sé stor
omstillning fran dagens liige att for de patienter dér det bedéms indicerat dr det rimligare att
skicka dem utanfor regionen.

Medicinsk behandling av prostatacancer har fatt nya mojligheter sedan foregdende nivastruk-
tureringsplan. Tidig kemoterapi vid nyupptiickt metastatisk sjukdom kommer att bli standard
for de patienter som beddms téla det. Dérefter finns flera nya likemedel for midn med obotlig
sjukdom, och att vilja ritt likemedel till réitt patient blir en utmaning. For att folja upp det
finns nu ett verktyg i form av kvalitetsregistermodul i INCA speciellt utformad f6r mén med
relapserad eller primért metastaserad sjukdom, Patientdversikt Prostata Cancer (PPC). Varje
enhet som behandlar dessa méin bér registrera dem hiir for att vi ska kunna se vad vi gor, hur
vi gor det och vad vi stadkommer med det vi gor.

Cancerrehabiliterande atgarder

Det finns behov av ett bickenbottencenter for hantering av svira, mer séillan férekommande
komplikationer efter kurativ behandling. Med fordel ett gemensamt utnyttjande for olika
maligniteter i bickenet. Hir ryms prostata, urinblsa och penis som urologiska maligniteter,
rektalcancer inom kirurgi och gynekologiska maligniteter oavsett sort. Ett sidant arbete &ér
pabdrjat och ska ocksa kunna rymma svira komplikationer efter forlossningar. D3 komplika-
tionerna kan vara svira och rora flera funktioner i biickenet, sésom miktion (tdmning av urin-
blasan), avforing, sexualitet, smirta med flera, dr det bra med ett helhetsgrepp. De svéra fallen
dr dnda relativt sillsynta och for att fa erfarenhet av att hantera dem beh&vs en koncentration.
Sexolog ir en funktion som tydligt efterfrigas av en del mer paldsta patienter och den &r svar-
atkomlig, da sexologiskt centrum endast finns vid Nus. F6r en mer jimlik vérd dar fler ska
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kunna f3 tillgdng utver de som vet att en sadan hjilp existerar borde tillgangen till sexologisk
kompetens utdkas centralt, alternativt finnas pa varje ldnssjukhus.

Behov av 6kad decentralisering av nagon del i vardkedjan

a) Se ovan angdende diagnostik. Nérhet till var patienten befinner sig #r viktigt for att
kunna ha snabba vigar in till utredningen. Jimfor med storre stiider séderut dir
mycket diagnostik bedrivs hos privat 6ppenvard.

b) Samtliga enheter har fatt eller borjar fa kontaktsjukskdterskefunktionen pa plats
som ett viktigt led i rehabiliteringen. Alla enheter behover ha tillgang, da trygg-
heten i att veta vart man vénder sig i forsta hand ér jitteviktig for manga patienter.

c¢) Uroterapeut finns tillgdnglig for alla patienter infor kurativ behandling, men
kapaciteten bor ricka till dven for icke-kurativa patienter som ménga génger har
likartade problem.

d) Kurator dr en resurs som ofta delas med flera andra diagnoser och ska finnas till
for alla skeden i sjukdomen, primérdiagnos, aterfall, livets slutskede. Det gor att
tillgdngen blir knapp och endast de svaraste fallen kan prioriteras. Sddan kompe-
tens behdver finnas nira sd att bdde den sjuke och hans anhériga kan fa stod.

e) Koordinatorsfunktion, for att fa de standardiserade vardforloppen att flyta p4 ér det
viktigt att koordinatorn finns nira verksamheten och har dverblick dels ver flodet
pd hemmaplan dels 6ver de resurser som eventuellt maste bokas pa annan ort.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna forindringar
Konsekvenser for screeningprogram ir en central friga som hanteras av Socialstyrelsen, och
dr inte aktuellt just nu.

Konsekvenser for diagnostik vid primdrvéard och sjukhus

Om nigon enhet inte blir kvar for primérutredning blir det lingre resor for patienterna.
Den méjliga vinsten for patienten blir en hogre kvalitet och en jimnare tillging till
vard. For sjukvarden blir det en 6kad belastning pa de enheter som blir kvar da de ska
svilja den volym som annars togs om hand av det andra sjukhuset/enheten.
MR-undersdkning primirt i utredningen kréiver en kapacitetstkning av tillgiingliga
tider pd MR-kamerorna. Det krévs ocksa att fler radiologer utbildar sig i bedémningen
av dessa bilder. Om inte alla sjukhus med MR-kamera kommer att erbjuda under-
stkningen kan det bli ldnga resor for patienten. Detta giller helt och héllet dven for
PET-CT undersdkningar.

Konsekvenser for operativ behandling, savdl akut som elektiv

Prostatektomi #r aldrig en akut operation, den gors endast elektivt. Eventuella sena
komplikationer efter utskrivning som kriver aterinldggning och operativ atgird ir fa
men mdste beaktas. Om de enheter som utfor fa prostatektomier skulle sluta géra dem
frigbrs ett fatal tider for andra operationer pé de enheterna, medan de énda ska goras
ndgon annanstans. Om da inte kapaciteten réicker till dir uppstir kder om inte arbete
kan omfordelas. Rekryteringsfragan far ocksa tas med i berikningen, liksom bakjours-
kompetens.

For patienterna som i de allra flesta fall dnda maste resa till sjukhuset for sin operation
blir skillnaden inte s stor, resan blir lite lingre. Det kan bli svarare for de nirstiende
att komma pa besok.
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e Denna friga ir si pass komplex att den kriver en helt egen utredning ddr man ocksa
ser pé hur det dr gjort i Gvriga Sverige.

Konsekvenser for cancerrehabilitering

e For patienten kan en okad tillgéng till rehabilitering medfora en lattare dtergdng till ett
liv som liknar det han hade fére operation/stralbehandling.

o For sjukvérden uppstdr ett behov av rekrytering av ytterligare uroterapeuter och
sexologer for utékad tillginglighet.

¢ Vid konstruktion av bickenrehabiliteringscenter, en ny resurs som skulle vara till for
hela regionen berdrs samtliga vardenheter, varifran ska kompetensen tas, var ska
centrat fysiskt finnas, vilka kompetenser ska ingd i ett sddant team.

Konsekvenser for handldggande av komplikationer

e tidiga komplikationer (under vardtiden): Ingen skillnad mot idag.

e sena komplikationer (efter avslutad vardepisod): Eventuellt behov av reoperation
skulle kunna forsviras om priméroperatdren finns pa annat sjukhus. For strilbehand-
lingskomplikationer sé finns de enheterna idag langt ifrdn patienten, med utdkad
kontaktsjukskoterskefunktion dven dér kan patienterna fa rad om egenvérd snabbare.

Konsekvenser for uppfoljning och kontroll, inklusive registrering i kvalitetsregister
Koncentrering av verksamhet till enheter dér uppfoljning och kvalitetsregisterarbete fungerar
hojer kvaliteten i sig och det gér att se vad som gors. Fér patienten mirks det inte direkt i
mdtet med varden, men pa sikt blir det tryggare om enheten kontrollerar sig sjélv och foljer
upp vad den gor.

Konsekvenser for diagnostik och behandling vid aterinsjuknande

En 6kad formiga att faststélla arten av recidiv, lokalt eller fjarrspridning med PET-CT och
MR gér att det uppstar ett tkat behov av att utnyttja dessa undersdkningar. For patienten kan
det ge en mojlighet till mer precis och korrekt behandling i den situationen men kréver fOrstds
resa for att géra undersdkningen. For de enheter som kan behandla recidiv kan det bli en Skad
belastning for att utfora fler behandlingar. Aven for de som ska skéta diagnosticerandet dé en
tkad behandlingsmdjlighet kriiver dkad diagnostisk aktivitet som ska sk&tas néra patienten.
Varje patients behov behdver belysas och det gors enklast pa en multidisciplinir konferens.
Konsekvens av det blir att radiolog behver vara med pa konferensen vilket inte 4r fallet idag.

Konsekvenser for palliativ vard

e Mer kuratorskompetens niirmare patienten gdr skillnad @ven for patienter och nir-
stdende i det palliativa skedet som kan fa dkat stdd. Vid forlust av ndgon enhet som
geografiskt ligger nirmare patienten behdvs samarbete med andra specialiteter vid
eventuella behov av inneliggande vard. Det sker i stor utstrickning redan idag.

e Fler behandlingsmdjligheter i palliativ fas gor att fler patienter behdver diskuteras pa
MDK for att de ska kunna fa samma mdjligheter oavsett var de bor. MDK behdver
bemannas med riitt kompetenser fran alla deltagande instanser. Uro-onkologer,
urologer, radiologer och patologer ir alla fran specialiteter med stor bristsituation
vilket gor att det kan bli svart att hinna/orka med att diskutera alla. Det &r ocksa sa att
for en riktig beddmning av onkolog om vilken behandling som &dr limplig behdvs
ménga ginger ett personligt méte med patienten, dérefter kan behandlingen ofta skotas
pa hemorten. Likare p& hemorten kommer att behgva ldgga mer tid pd utvérdering av
behandling av denna patientkategori, tid som madste tas nagon annanstans ifrén.
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e For patienten dr de kade behandlingsmdjligheterna till godo om han kan f3 tillging
till dem.

Konsekvenser for behov av investeringar
» Mer kapacitet for PET-CT och MR-understkningar. God televideokapacitet. Fler 4n
en konferens med méjlighet for visning av bild och funktionsundersékningar méste
kunna paga samtidigt.
» Bickenbottenrehabiliteringscenter; ndgon form av koordination av de insatser som
behdvs runt varje patient behdver komma till.

Konsekvenser for behov av utbildningsinsatser
e Utbildning av radiologer och nuklearmedicinare for tolkning och bedémning av MR
prostataundersékningar och PET-CT.
e Utbilda eller rekrytera sexologer.

Ovriga ekonomiska konsekvenser
e Beroende pa lokalisation av diagnostik och behandling kan ett behov av &kat resande
uppsta.

e Om annan férdelning av enheter 4n idag behdver de kvarvarande dimensioneras for en
Okad belastning.

1.9.2. Urologiska tumaorer utom prostatacancer (underlag omfattande urinblase-
cancer, urotelial uretér- och njurbackencancer, peniscancer och testiscancer)

Antalet patienter som insjuknar arligen i regionen:

Urinblésecancer cirka 240 personer

Urotelial uretér- och njurbidckencancer: cirka 30 personer
Peniscancer: cirka 10-15 personer

Testiscancer: cirka 30 personer insjuknar arligen i Testiscancer

Urinblasecancer

Nulige

Vardkedjan

Primiir diagnos och transuretral resektion (TURD) sker pd samtliga slutenvardsenheter i
regionen

Avancerad urinbldsecancer

Av de 240 patienterna har totalt cirka 45-50 personer behov av avancerad hdgspecialiserad
kirurgi och eftervérd i form av cystektomi (borttagande av urinblasan) och urindeviation
(urinavledning). Detta utfors inom ramen av verksamheten for ett gemesamt inofficellt
regionalt cystektomiteam, dér cystektomierna utfors vid NUS (cirka 30-35/4r och Sundsvalls
sjukhus, cirka 12-15/ar).

Sedan &r 2012/2013 remitteras inga cystektomipatienter utanfor regionen. All hégspeciali-
serad kirurgi och eftervard hanteras inom regionen.

40 (64)



Drygt 80 % av cystektomerade patienter med muskelinvasiv urotelial urinbldsecancer erhéller
preoperativ kemoterapi (neoadjuvant kemoterapi). Detta sker inom ramen for cancercentrum i
Umed samt onkologiska kliniken i Sundsvall.

I totalgruppen avancerad urinbldsecancer som cystektomeras (45-50 per dr enligt ovan) ingdr
dven icke-muskelinvasiv cancer (cirka 30 % av de som cystektomeras) som inte svarat pa
giingse konservativ behandling, och ddrmed kliniskt har en hog risk for progression och i
slutindan metastasering. Dessa motsvarar cirka 30 % av de som cystektomeras arligen i
regionen.

Enstaka patienter med invasiv adenocarcinom eller skivepitelcancer ingér ocksd i den totala
cystektomigruppen.

Cirka 5-10 patienter arligen i regionen med avancerad urinblasecancer saknar kliniska forut-
sittningar for avancerad kirurgi. Deras komorbiditet dr for hog for att klara den sortens
kirurgi. En andel av dessa far istillet kurativt syftande stralbehandling, andra erhaller palliativ
stralbehandling eller endast palliativ kirurgi vid behov (transuretral kirurgi vid lokala symtom
och/eller blodning).

En andel av de patienter som initialt har cystektomerats med kurativ intention, uppvisar inom
en femarsperiod (oftast redan efter forsta 12-24 ménaderna), tecken till recidiv och
generalisering. Dessa behandlas vid symtomgivande recidiv med palliativ onkologisk terapi.

Icke-muskelinvasiv urinblasecancer
Incidens cirka 180-190 patienter/ar (av totalantalet 240). Denna grupp kan indelas i grovt tvé
riskgrupper;

e En lagriskgrupp - patienter med TaG1-G2 cancer

e En hogriskgrupp - patienter med T1G2-G3 cancer med eller utan cancer in situ

Bada riskgrupperna genomgar primir TURD (transuretral resektion, didr tumdrvidvnaden
opereras bort med hjilp av ett sirskilt operationscystoskop) vid samtliga slutenvérdsenheter i
regionen.

Ldgriskgruppen gir pé regelbundna cystoskopikontroller upp till 10 efter senaste diagnos-
tillfille. Vid tecken pa recidiv utfors fornyad TURD och vid upprepade recidiv erbjuds
instillationer av cytostatika eller tuberkelvaccin lokalt i blasan efter specifika scheman.

Samtliga instillationsbehandlingar skts pd regionens samtliga urologiska slutenvardsenheter.
De lagriskpatienter som recidiverar med mer avancerad recidiv (hogriskdefinitionerna eller
till och med muskelinvasiv cancer) flyttas upp i riskbedémningen och i den kliniska
hanteringen. En andel av patienterna gar vidare till cystektomi (se ovan).

Samtliga patienter i hdgriskgruppen ska genomgé en ny TURD (sd kallad second resection)
inom 2-6 veckor efter det forsta priméra ingreppet. Detta for att sikert urskilja att de inte har
en muskelinvasiv cancer (risken #r cirka 20-25%) och didrmed kvalificerar for i forsta hand
cystektomi.

Vid icke-muskelinvasiv diagnos efter second resection forordas i de allra flesta fall konserva-

tiv behandling med tita kontroller. I forsta hand erbjuds instillationsbehadling vilken utfors p&
regionens samtliga urologiska slutenvérdsenheter. Om patienten trots detta recidiverar med
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cancer i urinbldsan, forordas cystektomi. Hos enstaka patienter med initialt stora volymer
hdgriskcancer (beroende tumdrstorlek och antal lokala cancertumérer i urinbldsan) och
relativt lg biologisk dlder, kan man erbjuda cystektomi utan att invénta effekterna av lokal
instillationsbehandling.

Sammanfattning av nuliiget for urinbliasecancer

Vardkedjan:

TURD: samtliga urologiska slutenvardsenheter i regionen

Preoperativ kemoterapi: Umead/Nus (VLL) och Sundsvall (LVN)

Cystektomier: Utfors inom ett enda inofficiellt regionalt cystektomiteam pa tva stillen:
Umed/Nus (VLL) och Sundsvall (LVN)

Stralterapi: Umed/Nus (VLL) och Sundsvall (LVN)

Palliativ onkologisk terapi: Umed/Nus (VLL) och Sundsvall (LVN)

Ett enda inofficiellt operationsteam som opererar patienterna pa tva olika orter dr genom-
ford/genomfors. Samarbetet vixer stadigt med gemensamma riktlinjer, gemensam snabbt
expanderande forskning, samarbete kring registerfragor, cirkulerande operatdrer i bada
riktningarna, successivt utarbetande av gemensamma PM. Avseende onkologisk terapi
nivastrukturering redan utférd, med endast tva enheter i regionen.

Inga patienter behtver skickas utanfor regionen.

Forslag till fordindringar

Behov av koncentrering pa regional nivé finns inom

e utredning/diagnostik: Det foreligger ett uttalat behov av en 6kad urologisk kompetensftr-
sorjning avseende primirdiagnostik och primédroperation (TURD) vid ett antal enheter
motsvarande ett antal linssjukhus (Gillivare, Skellefted, Lycksele och Ornskdldsvik).
Kompetensforsorjningen forsdmras for varje ar och patienterna riskerar att bli utan
urologisk kompetens pa ovanniimnda stéllen inom en mycket niira framtid.

¢ kirurgisk, medicinsk eller onkologisk behandling avseende TURD, se ovan.

Avseende cystektomierna, s& dr norra regionen den region som har kommit lingst
nationellt med regional nivastrukturering om man beaktar samtliga aspekter som en
sammansatt och komplex verksamhet:

- Regional samverkan och samsyn

- Veckovisa linkade MDKer

- Ett enda sammansatt (men inofficiellt) cystektomiteam

- Kuvalificerad forskning och utveckling

Vid utredningen avseende nationell nivéstrukturering forordade den nationella expertgruppen
i remissutlitande en regional nivastrukturering, men avvisade helt tanken pa en nationell
nivastrukturering. Samtliga sakkunniga i den nationella gruppen var eniga om detta. Varen
2016 lades ett remissforslag om att ingreppet ska utféras vid en vardenhet i varje sjukvards-
region. Regionen st6djer forslaget, med forbehallet att verksamheten som bedrivs av det
etablerade regionala cystektomiteamet ses som en regiongemensam vérdenhet.

Den onkologiska behandlingen i Sundsvall och i Umed ligger pd nationell toppniva. Inget

behov av finns av ytterligare regional nivastrukturering. Det innebir att ingen forindring
planeras av regionens cystektomiverksamhet.
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e cancerrchabiliterande atgérder
Féljande omraden behdver prioriteras de ndrmaste aren
- Sexualmedicinska insatser. Fysisk trining fore och efter cystektomi
- Rokavvinjning
- Strukturerad kontroll och uppféljning av férsdmrad horsel, med i vissa fall
bestdende horselnedsittning, efter neoadjuvant kemoterapi som foregar
cystektomi i en hdg andel.

Den sexologiska kontaktverksamheten behdver samordnas i hela regionen. I nuléget har
endast urologenheten vid Nus en sexolog knuten till verksamheten. Ovriga punkter kan
inte forstirkas med hjilp av nivastrukturering, det ror sig om patientnéra verksamhet som
passar bist i en decentraliserad form.

I den nimnda forskningsverksamheten som cystektoimiteamet bedriver i regionen ingar
kommande projekt som ska berdra samtliga fyra nimnda rehabiliteringsatgéirder. De
projekten befinner sig i sd kallad “pipeline”.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna forindringar

Okad urologisk kompetensforsdrjning for primért ingrepp (TURDb) for att substantiellt forkorta
ledtider och for att bibehalla klinisk beddmningsférméga pd ovan listade liinsdelssjukhus.
Utfsrandet av TURD har ocksé betydelse for minskad risk for komplikationer, forbattrad ldng-
tidssverlevnad och for patientkontinuitet. En uppgradering och numerért 6kad kompetens for
transuretral kirurgi vid listade lansdelssjukhus kommer att ha den positiva konsekvensen att
beredskapen stirks vid akuta behov av transuretral kirurgi (kraftiga blodningar med koagel-
bildning, urinstimma som inte kan hdvas med urinkateter och liknande). Patienterna blir inte
fiirre och det finns processmissigt sma forutsittningar for att patienter frén urologiskt
utarmade upptagningsomraden, horande till listade linsdelssjukhus, snabbt ska kunna beredas
operationsutrymme i linssjukhusens ksystem. Satsning pé linsdelsjukhusen med utvidgad
urologisk kompetens for att klara TURb-verksamheten, tarvar riktade insatser pé lang sikt.
Losningar med sa kallade stafettlikare dr suboptimalt ur flera aspekter.

Med en beskriven forbitirad kompetensforsorjning pa det transuretrala omradet s kommer
ledtider att kunna héllas och standardiserade vardfSrlopp (SVF) kunna bibehallas.

Ett bevarat cystektomiteam i norr med beskriven uppstillning, kommer att utgdra en tillgang
for att kunna hantera bade elektiv och akut kirurgi for féljande specialiteter och ddrmed vara
till nytta for fler diagnoser &@n urinblasecancer:
o Urologi
e Nedre gastro- och tarmkirurgi
e Gynekologi (framforallt gynekologisk cancerkirurgi) och dven i vissa enstaka
komplicerade obsteriska ingrepp.

Det blir inga konsekvenser for neoadjuvant/adjuvant behandling. Norra regionens urologi i
samarbete med onkologin #r drivande nationellt i fragan. Vi har hdgst procentuella siffror
nationellt f5r neoadjuvant kemoterapi och har ett antal aktiva forskningsprogram i anslutning
till just denna terapi. Adjuvant kemoterapi saknar evidens, vilket r en nationell och inter-
nationell konsensusbedémning.
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Det finns en god beredskap samt god erfarenhet inom de tva enheter som ingér i norra regio-
nens inofficiella cystektomiteam, att fortsiitta skita bade korttids- och langtidskomplikationer.
Teamet har jamforbara siffror i det nationella registret och i vissa avseenden bittre resultat.
En pataglig forbittring avseende komplikationerna vid cystektomier, har fran ett nationellt
perspektiv blivit dnnu tydligare fran och med hdsten 2014. Detta kan avspeglas i teamets
siffror och resultat, bade fran det interna forskningsregistret samt ifrén det nationella registret.

Det finns behov av 6kad samordnande regional utbildning av sjukskéterskor, underskéterskor,
kuratorer, sjukgymnaster i samarbete de specialister som ingdr i cystektomiteamet.

Strukturella helhetskonsekvenser:

Primérvarden: behov av Gkat samarbete kring SVF, i dvrigt inga konsekvenser
Linsdelssjukhus: okad satsning pa urologisk kompetens for priméroperationen TURb
Lénssjukhus och regionsjukhuset: vid avsaknad av &kad satsning pa urologisk kompetens for
linsdelssjukhusen blir det stora problem for att kunna uppfylla SVF och hélla ledtiderna nere.

Urotelial uretér- och njurbackencancer

Nuliige

Primidrutredningar med rontgendiagnostik sker vid samtliga urologiska slutenvirdsenheter i
regionen.

Utredning med uretiéroskopi sker pé fyra enheter i regionen; lanssjukhusen och Nus.
Operativ dtgird: sa kallad nefroureterektomi (borttagande av njure plus urinledare) sker pd
fyra enheter i regionen; ldnssjukhusen och Nus.

Onkologisk terapi avser de patienter med metastaser eller recidiv som ska erhalla palliativ
terapi och sker pa tva enheter i regionen, Nus och Sundsvall.

Inga patienter behdver skickas utanfor regionen.
Forslag till fordndringar

e kirurgisk, medicinsk eller onkologisk behandling?
En interregional diskussion behdver pabdrjas om bildandet av et regionalt operations-
team for denna diagnosgrupp. Vidare bdr en interregional diskussion pdbérjas om att
begrinsa antalet opererande enheter till hogst tre (3) och ldgst tva (2) i regionen. Detta
avseende operationen nefrouretdrektomi och (i vissa enstaka fall — lokal uretéirresektion).

Séledes foreligger ett behov av regional nivastrukturering, men definitivt inget behov for
en nationell centralisering.

o cancerrehabiliterande atgérder?
Féljande omraden behdver prioriteras de ndrmaste aren

e Sexualmedicinska insatser

e Fysisk trining fore och efter cystektomi

e Rokavvinjning

e Strukturerad kontroll och uppf6ljning av férsdmrad hérsel, med i vissa fall
bestidende hdrselnedsittning, efter neoadjuvant kemoterapi som foregér cystektomi
i en hog andel
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Den sexologiska kontaktverksamheten behver samordnas i hela regionen. I nuliéiget har
endast urologenheten vid Nus en sexolog knuten till verksamheten. Ovriga punkter kan
inte forstarkas med hjilp av nivastrukturering, det ror sig om patientnira verksamhet som
passar bést i en decentraliserad form.

Projekt som nidimndes ovan for cystektomerade patienter (med urinblasecancer) kommer
dven att inkludera patienter urotelial uretdr- och njurbédckencancer i stor omfattning.

Konsekvensbeskrivningar av fioreslagna fordndringar

En regional nivéstrukturering till ett specifikt team som arbetar i hela regionen och endast

opererar nefroureterektomier pd minst 2 samt hdgst 3 enheter kommer att ge foljande fordelar:
e Enbhetlig regional hantering
e Forbittrad foljsamhet i registersammanhang

Rekryteringsbefrimjande i kompetensforsdrjningshinseenden

Bittre underlag for forskning och utveckling

Bevarad verksamhet i regionen, ddr annars nationella strivanden fran storstiderna

riskerar att utarma norra regionen pi framtida kompetens inom detta specifika omrade.

En tydlig regional uppstramning kan istéllet leda till att norra regionens verksamhet

kan med tiden betraktas som en nationell forebild.

e Bittre forutsittningarna for att introducera neoadjuvant kemoterapi.

e Bade korttids- och lingtidskomplikationerna att kunna hanteras vid utsedda regionala
center. Enklare ldngtidskomplikationer kommer att kunna hanteras pa respektive
hemortslasarett. En regional nivastrukturering till endast ett (1) centrum kan leda till
alltfor stora geografiska avstdnd och kan forsvéra patienttransporterna vid allvarliga
langtidskomplikationer som tarvar snabb atgérd.

Det finns behov av 6kad samordnad regional utbildning av sjukskéterskor, underskdterskor,
kuratorer, sjukgymnaster i samarbete de specialister som ingér i ett, forhoppningsvis, framtida
regionalt team.

Strukturella helhetskonsekvenser:

Primérvarden: behov av 6kat samarbete kring SVF, i 6vrigt inga konsekvenser
Linsdelssjukhus: De eventuella linsdelssjukhus som utfor nefroureterektomier mister dessa.
Det ror sig om enstaka ingrepp per ar och medfdr ingen stor konsekvens.

Linssjukhus: Inga storre konsekvenser, utom for ett eller tva ldnssjukhus som kan ing i ett
regionalt team, med en 6kad méngd ingrepp

Regionsjukhus: Okad mingd ingrepp

Det blir ett nigot dkat resande for patienter som endast ska opereras pd minst 2 men max 3
enheter i regionen. Okade resurser kan behovas till de enheter som fér 6kade slutenvérds-
insatser.

Peniscancer

Nuliige

Virdkedjan

Patienterna identifieras pa samtliga urologiska mottagningar i regionen. De remitteras till
Umea (VLL) for primirbedémning och diskuteras pa nationell MDK. Patienterna remitteras
for operativ atgird till ett av tva nationella centra (Malmd och Orebro) efter MDK-beslut
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Eventuell onkologisk terapi erbjuds dock vid de onkologiska enheterna i Sundsvall (LVN)
respektive Umea (VLL).

Forslag till fordndringar

Den kirurgiska kompetensen for att hantera komplikationer efter kirurgi vid de bdda nationel-
la center som numera utfor kirurgin, kommer inom de nirmaste aren att mer eller att mindre
forsvinna fran norra regionen. Det dr av stdrsta vikt att norra regionen tillser att 1-2 yngre
kollegor frin regionen far tillfillen att auskultera aktivt i regelbundna perioder, vid de tva
nationella centra som bedriver denna sortens kirurgi. Risken ér annars att patientunderlaget i
nationen kommer att delas upp i ett A-lag och ett B-lag:

A-laget som hér till de priméra upptagningsomraden som Malmé och Orebro omfattar, dir de
lokalt hemmahd&rande patienterna dven snabbt och professionellt kan fa hjilp med postopera-
tiva komplikationer (vilka kan uppsta bade omedelbart postoperativt eller efter utskrivning).
B-laget med patienter som hor till dvriga regionala centra, dér sena postoperativa komplika-
tioner kommer att behdva skdtas av framtidens lokala urologer som inte har ndgon djupare
kunskap om vare sig peniscancer eller peniscancerkirurgi. Det kanske kan skotas hjilpligt
dver en telefonlinje vid enstaka tillfille - men #r suboptimalt sett ur ett nationellt jaimlikhets-
perspektiv.

Vad giller cancerrehabiliterande atgérder pagér en uppgradering nationellt, inom styrgruppen
och med styrgruppen associerade multidisiciplindra professioner, med att utarbeta nationella
uppgraderingar av just cancerrehabiliterande dtgarder. Norra regionen behdver aktivt med-
verka i denna verksamhet och tillse att det finns en multidisciplinér regional grupp som sam-
arbetar nationellt i dessa fragor. Norra regionen beh6ver tillsétta en regional kontaktsjukskd-
terska for regionens peniscancerpatienter och utbildning av 1-2 kontaktsjukskéterskor inom
omradet behdvs.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna fordndringar

En langsiktig fokusering pd att 1-2 yngre kollegor frdn regionen far tillfillen att auskultera
aktivt i regelbundna perioder vid de tvé nationella centra som bedriver den aktuella sortens
kirurgi kommer att fa konsekvensen att norra regionen kommer att urologkirurgiskt kunna
hantera senkomplikationer. Risken ir annars att patienterna i norra regionen utsitts for en
nationell ojamlikhet.

Testiscancer

Nuliige

Testiscancer behandlas primért med operativt bortagande av testikeln (orkidektomi). Det
laggs stor vikt pa att provtagning utfdrs preoperativt (testismarkorer) samt att patienten niira
inpd operationen fér en fullstindig helkroppsutredning (buk och thorax) med datortomografi.

Det finns en nationell strivan att samtliga patienter éven ska
¢ Erbjudas spermieinfrysning f6re operation
e Erbjudas testikelprotesinldggning
e Kunna genomga biopsier av den andra, friska sidan, vid samma priméroperation

Postoperativt avgdr den patologiska underskningen av cancern vad for sorts onkologisk
tillaggsterapi ska fa, i form av cellgifter i frsta hand. Det &r i detta skede som patienten fram-
ledes kommer att skétas av onkologer istéllet for av urologer (utom i Region JH dér urologer-
na i Ostersund i samarbete med onkologer pa distans, skoter uppfoljning och kontroller).
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Hos mindre 4n 10 % av de patienter som fatt onkologisk terapi, med en viss histologisk sort
av testiscancer, si aterfinns kvarvarande kortelmetastaser. Dessa ska enligt nationella anvis-
ningar och guidelines erhalla kirurgisk kortelutrymning i buk och lilla backenet, vilket &r ett
omfattande ingrepp. Detta ingrepp beror 0-2 patienter arligen i norra regionen.

Vardkedjan

Patienterna identifieras p& samtliga urologiska mottagningar i regionen och primérutredning
samt priméiroperation utfors pa fler @n fyra linscentra, det vill séga dven pé ldnsdelssjukhus.
Nir diagnos finns remitteras patienterna till endera onkologisk enhet i Sundsvall eller Umea.
Direfter skots patienterna fortséttningsvis av onkologer. For de enstaka patienter som behdver
kirurgisk kortelutrymning (0-2/4r) remitteras patienterna till en enda enhet i regionen, Nus.
Direfter fortsitter handldggning och kontroller hos onkologer.

Priméringreppet ir inte centraliserat utan utfors pa fler én de fyra ldnscentra som finns i
regionen. Regional centralisering giller de enstaka patienter som tarvar omfattande kirurgisk
kértelutrymning, som i nuldget endast gor pa Nus.

Firslag till fordndringar
e Utredning och diagnostik behgver nivastruktureras till de fyra ldnssjukhusen i
regionen (inget problem for Region JH)

e Kirurgisk, medicinsk eller onkologisk behandling:
Primiroperationen behdver nivastruktureras till de fyra lanssjukhusen.

Retroperitoneal lymfkértelutrymning vid testikelcancer har utretts avseende nationell
nivéstrukturering. Viren 2016 har ett remissforslag lagts om att denna behandling ska
utféras vid tva nationella vardenheter i landet. Regionen har samlat stllt sig bakom
remissen och har inte anstkt om att vara ett nationellt centrum for dtgérden. Dessa
patienter (ca 2 per dr) kommer att skickas till ett nationellt centrum utanfor regionen.
Sena komplikationer efter utvidgad lymfkortelutrymning kommer att kunna skétas vid
de tvd enheter i regionen som ingér i det regionala cystektomiteamet.

Onkologisk terapi skdts pad mycket god nationell niva vid de bdda enheterna i Umea
respektive Sundsvall.

Urologerna i Region JH, som har stora och véxande problem med den urologiska
kompetensforsdrjningen, efterlyser 6kad onkologisk resursfordelning for att skota
testiscancerkontrollerna och associerade nationella register. P4 andra enheter i
regionen skots detta uteslutande av onkologerna.

o cancerrchabiliterande tgirder: Regionens enda urologassocierade sexolog aterfinns i
Umea. Man bor utarbeta strategier for att disseminera och uttka en motsvarande verk-
sambhet till resten av regionens ldnssjukhus. Fysisk trdning/sjukgymnastik fére och
efter storre kirurgi samt rékavvinjning behover decentraliseras.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna fordindringar
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I alla nationella sammanhang tas norra regionen upp som ett varnande exempel pa suboptimal
hantering av den priméra operationen och associerade atgirder.

De exempel som ndmns ér foljande
e Avsaknad av tillgang till spermieinfrysning preoperativt
* Avsaknad av erbjudande om testisprotes
* Avsaknad av biopsi fran andra sidans testikel

De utvirderingar avseende langtidséverlevnad som har presenterats har dock inte pavisat
samre Sverlevnad for norra regionens patienter jimfort med andra regioners patienter.

Med en regional nivastrukturering av regionens samtliga primiroperationer (orkidektomi) till
endast fyra centra (ett lansjukhus i varje liin), 6kar mojligheterna for att komma tillriitta med
listade problemomraden. Med endast fyra sjukhus i regionen som gor priméringreppet foljer
en lokal kompetensforbittring pa ndmnda ldnssjukhus. Férdelat pa det stora antalet ldnsdels-
sjukhus i regionen, sd kommer inte forlusterna av enstaka orkidektomier att menligt paverka
den lokala urologiska kompetensen.

Komplikationer vid primar testiskirurgi kan vid en nivastrukturering pa linsniva hanteras
inom respektive ldnscenter.

Rekommendationen avseende nationella nivastrukturering av utvidgad lymfkértelutrymning
och att norra regionen inte blir ett nationellt center, innebiir att korttidskomplikationerna
(under vardtid) att hanteras pé de aktuella nationella center som opererar dessa patienter.
Sena komplikationer vid utvidgad lymfkortelutrymning (0-2 patienter per ar) kommer att
kunna skétas vid de tva enheter i lidnet som ingér i cystektomiteamet. Det kan ldta som en
paradox, men vanan att arbeta kirurgiskt i en Sppen buk kommer att bevaras i regionen vid
intakt cystektomiverksamhet i norra samt vara till gagn for att kunna hantera langtidskompli-
kationer vid annan 6ppen urologisk cancerkirurgi, liksom denna.

Strukturella helhetskonsekvenser:

Lansdelssjukhus: De eventuella ldnsdelssjukhus som utfér orkidektomierna, mister dessa.
Linssjukhus: Okad mingd ingrepp

Regionsjukhus: Okad mingd ingrepp

Ovriga konsekvenser:
e Ett ndgot dkat resande for patienter som endast ska opereras pa fyra linssjukhus i
regionen.
e En ekonomisk satsning pa tillgangen av testisproteser vid de fyra centren.
¢ En ekonomisk satsning pa tillgangen av frysmdjligheter av sperma pa alla de fyra
opererande lanssjukhusen i regionen.

Da den nationella nivéstruktureringen for utvidgad lymfkértelutrymning genomforts kommer
0-2 patienter/ar beh&va resa for operation utanfor regionen.

For samtliga under uroteliala diagnoser beskrivna under 1.9.2 giiller att
all cancerrehabilitering kommer att kunna stéirkas av 6kat regionalt samarbete och urologiska
teambildningar som gar Gver ldnsgrinserna. Ett team innebir inte bara ett “operationsteam”,
utan en multidisciplindr grupp som samlas under en lingre tid kring patienter som ska
genomga specifika operationer eller behandlingsétgirder. Cancerhabiliteringen kommer att
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kunna stirkas med tydliga intra-regionala team, dér rehabiliteringen inkorporeras som en
aktiv del i teamverksamheten.

Sexualmedicinska insatser, fysisk traning/sjukgymnastik fore och efter storre kirurgi och
rokavvinjning ér viktiga cancerrehabiliterande insatser for alla diagnoser. Genom samarbete
med primérvérden och hemortssjukhus bor detta kunna hanteras optimalt, utan stora
investeringar i kostnadskridvande utrustning eller extraordinéra atgérder.

Genom att strama upp den kliniska verksamheten i norra regionen, i alla dess delar, och 6ka

det regionala samarbetet i enlighet med ovanstaende underlag, har vi ha goda mojligheter att
bade hivda oss, fortsétta att bedriva en hdgkvalitativ vard samt erbjuda vara patienter i norr

en vard som dr jamlik utifran ett nationellt perspektiv.

1.10. Ogontumérer
Behandlingen #r redan idag samlad till nationell niva.

1.11. Lymfom/hematologiska maligniteter (blodcancer)

Nulige
Antal insjuknade under 2014:
Myelom 83

Kronisk lymfatisk leukemi (KLL) 69
Lymfom 183

Akut lymfatisk leukemi (AML) 6

Kronisk myeloisk leukemi (KML) 9

Akut myeloisk leukemi (AML) 44
Myelodysplastiskt syndrom (MDS) 24
Myeloproliferativa sjukdomar (MPN) 49

Vardkedjan:

Myelom behandlas i varje landsting pa ldnssjukhusen och pé en del lansdelssjukhus (Pited,
Skelleftea, Ornsksldsvik, Lycksele, Sollefted). Pa de dvriga ldnssjukhusen (Kalix, Géllivare,
Kiruna, Sollefted, Lycksele) finns behandlingsenheter dér viss cytostatika ordinerat fran
linssjukhusen ges. Vissa virdcentraler i Visterbotten och Norrbotten ger ocksd subcutan
behandling pa ordination av hematolog.

I de fall dir hdgdosbehandling med stamcellsstdd dr aktuellt sker detta pd Nus. I Sundsvall
skordas stamcellerna, vriga patienter skordas i Umed. Eftervarden, direkt efter transplanta-
tionen sker i Ume3, Sundsvall och Sunderbyn. Enstaka patienter allogentransplanteras pa Nus.

Kronisk lymfatisk leukemi behandlas pa samma sjukhus som myelom. Ej aktuellt med hégdos-
behandling. Enstaka patienter allogentransplanteras pi Nus.

Lymfom indelas i aggressiva och indolenta lymfom. De behandlas pa ldnssjukhusen och vissa
linsdelssjukhus (Pited, Skellefted, Ornskoldsvik) . Vissa indolenta lymfom skéts i Sollefted
och Lycksele. I de fall diir hdgdosbehandling ir aktuellt hanteras detta som myelom. Allogena
transplantationer gors pa Nus.

Akut lymfatisk leukemi behandlas i Umea och Sundsvall. Allogena transplantationer sker i
Umea.
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Kronisk myeloisk leukemi, myeloproliferativa sjukdomar och myelodysplastiska syndrom
behandlas och kontrolleras pa linssjukhusen och vissa ldnsdelssjukhus (Pited, Skellefted,
Ornsksldsvik.). Vid behov av mer aggressiva behandlingar sker detta pa linssjukhusen.
Allogena transplantationer gérs pd Nus.

Akut myeloisk leukemi behandlas pa Nus, Sundsvall och Sunderbyn. Allogena transplanta-
tioner med efterkontroller sker pa Nus.

Mellan 2010 och 2014 allogentransplanterades 106 patienter i norra regionen pa Nus, varav
AML 41, ALL 14, MDS 15, Lymfom 10, MPD 9 och enstaka myelom, KLL, KML.

Mellan 2010 och 2014 genomfordes autologtransplantation, hogdosbehandling med stamcells-
stod, for 188 patienter, varav myelom 119 och lymfom 53 patienter.

En del genetisk diagnostik gors utanfor regionen (pa immunologiskt lab pa Akademiska
sjukhuset). All hematopatologisk diagnostik och stérre delen av genetisk diagnostik skots pd
Nus.

Cancerrehabilitering och palliativ vérd sker lokalt. Tillgdng och resurser for detta varierar,
med generellt bittre resurser i Ostersund och pé ldnsdelssjukhusen in vid dvriga linssjukhus
och Nus.

Fertilitetsbevarande atgéirder kréver att patienterna remitteras till Nus.

PET-CT finns endast pa Nus. PET som del i utredning och behandling rekommenderas for allt
fler patientgrupper. PET bor goras i forsta hand inte bara fér Hodgkins lymfom (cirka 10/ar i
regionen), utan ocksa for diffusa storcelliga lymfom (cirka 60/4r i regionen), bade vid diagnos
och behandlingsutvirdering. Detta grs pé patienterna p& Nus, men i mindre grad pa patienter
ute i regionen. Orsaken till denna skillnad &r avstand, tillgénglighet och ekonomi. I utrednin-
gar didr PET dr att foredra leder detta till en kvalitetsskillnad. Man kan undvika benmiirgs-
biopsi hos patienter dir PET gérs, vilket dr positivt for patienten.

Stralbehandling sker pa Nus, samt i Sundsvall i samrdd med Nus. Palliativ stralbehandling
sker bade pa Nus och i Sundsvall.

Patienter med egen remiss eller énskan om second opinion kan bedémas/behandlas utanfor
regionen, men detta giller enstaka patienter.

En ging i veckan halls en terapikonferens med representanter frn alla sjukhus i linet.
Patienter anmiils for terapidiskussion. Lanssjukhusen och Skellefted har patologvideokonfe-
renser varannan vecka, dir hematolog, onkolog och hematopatolog deltar fran Nus. En brist &r
att genetiker inte deltar i dagslédget.

Férslag till fordindringar

Utredning och diagnostik kan vad det giller kemlab och hematopatologiska prover fortsitta
hanteras pa samma sitt som idag. PET bor finnas i varje landsting, eller 16sas genom en PET-
buss for att siikra jamlik vard.

Behovet av centralisering av behandlingar och utredningar 4r beroende av personella resurser
till stor del. Med de standardiserade vardforloppen tydliggors kraven pd en snabb utredning
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med korta ledtider vilket kriiver mdjlighet till Gppna mottagningstider, multidisciplindr sam-
verkan pa respektive sjukhus, med méjlighet till snabb réntgenutredning och vid behov korta
viintetider for extirpation av kértlar och inliggning av infarter. For att detta ska fungera krévs
tillgang till hematologer, kontaktsjukskéterskor och 8vriga kringresurser. Kontaktsjukskdters-
kefunktionen finns nu pa flertalet sjukhus, dock inte vilstrukturerat med tydliga skriftliga
uppdragsbeskrivningar. Hematologpatienterna far i mycket fa fall skriftliga individuella vard-
planer.

Dir det inte finns tillrickligt antal hematologer méste patienter som annars kunde behandlats
pa hemorten remitteras. Samma géller om utredningar frsenas pga brist pé bild och funktions
medicin eller operations mjligheter. For att ha kontroll pé ledtiderna maste respektive lands-
ting se till att kontaktsjukskoterskor finns pé alla enheter som utreder och behandlar hemato-
logiska patienter. Registrering i INCA krivs for att kunna folja kvaliteten.

Visar det sej att man pa vissa sjukhus inte kan na upp till ledtider enligt SVF jimftrt med
ovriga sjukhus méste det Atgéirdas alternativt bor patienterna remitteras. En stabil och till-
ricklig likarbemanning och kontaktsjukskéterskor/koordinatorer &r ett grundkrav. 1 dagslaget
kan Ostersund inte behandla AML eller eftervdrda patienter efter autologa transplantationer
da det krivs tillrackligt antal specialister for att ha en beredsskaps jourlinje.

Telemedicinska mottagningar har startat frin Nus. I NLL far patienter dér det dr limpligt ta
sig till ndrmsta sjukhus och triffa sin likare “telemedicinskt™ i nérvaro av utbildningslékare
p& hemorten.Kontroller av vissa lymfom, myelom, MDS och efter transplantationer kan ske
pa detta sitt med beredskap att vid behov kalla patienten for ett fysiskt bestk. Detta bor
byggas ut ytterligare och dven i de dvriga ldnen for att undvika onddiga resor.Vissa mot-
tagningar skulle kunna utlokaliseras, till exempel i NLL i Malmfilten.

Hematologisk forskning sker i Ume# som har fyra doktorander och i Sunderbyn som har tvd
doktorander. Sundsvall har inga doktorander, men forskning pégér bla pd KML.Kliniska ldke-
medelsprovningar gors pa framfor allt pd Nus och i Sunderbyn. Sundsvall har éter borjat delta
i studier. Att studierna ir koncentrerade till ndgra sjukhus &r problematiskt, dé detta styr
méijligheterna for patienterna att 3 tillgéng till nya behandlingsmetoder — nya ldkemedel.
Moijlighet att remittera patienterna finns naturligtvis, men innebir ofta téta besok vilket dr
forsvarande.

Cancerrehabilitering, som ska ingd i hela patientens utredning , behandling och uppf6ljning
ska organiseras och byggas upp lokalt. Resurserna for detta 4r idag ojamnt fordelade i
regionen.

Vissa patientgrupper skulle i hogre grad kunna skétas pa hemorten med telemedicinska/
utlokaliserade mottagningar. Vid forstirkning av antalet hematologer i Ostersund skulle
hemtagning av vissa patientgrupper kunna géras. Decentraliserade utredningar och behand-
lingar med likvirdig kvalitet som kan goras i ndromradet gynnar patienter och nérstdende.

Konsekvensbeskrivningar av foreslagna fordndringar

Det kriivs pa varje enhet som utreder hematologiska patienter att resurser finns for att utreda
patienterna inom rimlig tid. Det &r viktigt att snabbt implementera de standardiserade vérd-
forloppen i priméarvarden, si att patienternas SVF initieras. P4 sjukhusen maste mérkning av
remisser for till exempel rontgenundersskningar fungera for att ledtiderna ska kunna héllas.
Oppna mottagningstider, rontgentider, operationstider for kdrtelextirpationer och inldggning
av centrala infarter kriivs.
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Oppna tider pé operation behover tillskapas for att ledtiderna ska kunna hallas enligt standar-
diserade vardforlopp.

Stralbehandling kommer som tidigare att ske pa Nus, forutom fr patienter i LVN som i stor
utstrdckning erhéller stralbehandling i Sundsvall.

Cancerrchabilitering méste handlédggas lokalt, Helst bor cancerrehabiliteringsteam byggas upp
for att sikra tillgang till rehabilitering i hela vardkedjan for vara patienter.

Varje enhet som behandlar patienter ska ha resurser eller en handlingsplan for att kunna
hantera eventuella komplikationer av behandlingen. Kontroller efter hdgdosbehandling och
allogena transplantationer kan éverforas till de hemsjukhus som har tillrickliga resurser
personalmissigt. Mottagning kan dven skétas telemedicinskt fran Nus.

Malen for registrering i kvalitetsregistren uppfylls inte, framfor allt inte inom tre manader.
Varje enhet méste fa resurser for att klara av registreringarna som dven &@r canceranmilan.

Resurserna for den palliativa varden dr ojamnt fordelade i regionen. Varje landsting har som
uppdrag att siikra en god palliativ vard.

Strukturella helhetskonsekvenser: En del atgirder/behandlingar ska som tidigare skitas pa
regionsjukhuset, till exempel allogena transplantationer. Vad som kan goras lokalt ar helt
beroende av bemanning och kringresurser, sdsom exempelvis infektionsklinik, lungklinik,
fungerande blodcentral. Vissa mycket aggressiva lymfom, vissa myelom, akuta leukemier och
hogdosbehandlade patienter kriver en specialistbemanning som medger jourverksamhet, det
vill séiga stabil bemanning med minst fyra specialister.

Behov av investeringar: PET i regionen. Kontaktsjukskaterskor. Rekrytering av och kompe-
tensplanering for hematologer.

Behov av utbildningsinsatser: Utbildning av kontaktsjuksk&terskor som upprepas och hemato-
logsjukskdterskeutbildning regelbundet.

Om telemedicinsk mottagning byggs upp regionalt och inom lidnen kan det minska volymen
patientresor. Da det pa flera hall dr en stor brist pa hematologskéterskor och pa en del sjukhus
brist pa hematologer &r vardplatser stingda och patienter remitteras pd grund av personalbrist.

1.12. Barnonkologi

Nuliige

I norra sjukvardsregionen insjuknar drligen cirka 30-40 barn i ndgon form av cancersjukdom.
Av de olika diagnosgrupperna utgdr akuta leukemier (framftrallt ALL och AML) knappt 30
%. En lika stor andel utgdrs av CNS-tumdrer med varierande histologi och lokalisation. Den
resterande gruppen om cirka 40 % utgdrs av en mingd olika typer av solida tumérer, som
Wilms njurtumdrer, olika typer av lymfom, neuroblastom, skelett- och mjukdelssarkom med
flera.
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Vardkedjan:

Barn med misstidnkta cancerdiagnoser inom norra regionen ir fé till antalet, vilket leder till att
kontakt-/processviigarna inom sjukvérden i varje enskilt sjukdomsfall dr snabba, med korta
ledtider. Primirvéardens och barnsjukvardens pa linssjukhusniva uppgift ér i forsta hand att
viicka misstanke om cancersjukdom, i samrid med barnonkologiskt centrum pabdrja diagnos-
tisk utredning och niir sidan gjorts ombesdrja snabb vidareremittering av patienten for ett
planerat nybesok pa barnonkologiskt centrum. Med fa undantag kommer patienterna inom
nagot dygn till Nus, ddr vidare utredning och sikerstillande av diagnos sker. Endast undan-
tagsvis remitteras patienten direkt till annat barnonkologiskt centrum. S4 sker i de fall dér
resurser for hogspecialiserade diagnostiska eller terapeutiska atgarder inte kan erbjudas vid
Nus. Exempel pa sddana situationer ér niir specifik kompetens, till exempel for vissa neuro-
kirurgiska ingrepp och/eller eftervard for sma barn pa barnintensivvérdsavdelning saknas,
tillfalligt eller permanent.

Efter erforderliga diagnostiska undersdkningar och bedémningar vid Nus beslutas om var den
fortsatta varden ska ges. | majoriteten av fallen inleds behandlingen i Umea. Vissa delar av
den fortsatta behandlingen kan i ménga fall ges pé linssjukhus. Viss provtagning sker i
primdrvarden. En nationell nivdstrukturering har under &rens lopp utvecklats inom landets
barncancervard. For patienter i den norra regionen innebér det att patienterna kan remitteras
vidare till annat barnonkologiskt centrum fSr delar av behandlingen, avhingigt av diagnos och
sjukdomsstadium.

Exempelvis giller att:

- Bamn- och ungdomar med levertumd&rer som kréver kirurgisk atgérd remitteras till
Sahlgrenska Universitetssjuhuset i Géteborg.

- Barn med Wilms tumdrer vanligen opereras vid Akademiska Sjukhuset i Uppsala.

- Barn med Neuroblastom och vissa andra mjukdelstumérer som kréver operation
remitteras till Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

- Bakre skallgropstumérer och andra komplicerade CNS-tumérer har med tiden allt
oftare kommit att opereras vid Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

- Allogena stamcellstransplantationer som regel utfrs vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge.

- Stamcellsskdrd med dirpa fdljande htgdosbehandling med stamcellsiterforing sker
for sma barn (ej puberterade) vid Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge.

- Prov for genetisk diagnostik vid vissa cancertyper, till exempel Ewing sarkom och
neuroblastom skickas till Lund eller Sahlgrenska universitetssjukhuset i Gteborg.

- Supportive care, sdsom behandling av infektionskomplikationer, mellan cytostatika-
behandlingarna sker ofta pa lansdelssjukhus. Vid extra intensiv behandling (till
exempel vid AML) dr dock dven de faserna av behandlingen centraliserade till Nus.

Siledes existerar redan en vilutvecklad nivdstrukturering enligt ovanstdende redogorelse. Den
struktureringen #r vilfungerande och behdver inte dndras.

I nuldget finns dock ett visst behov av att vidareutveckla nivastruktureringen nationellt och
ddrmed dven for den norra regionen.

Forslag till fordndringar

Diskussioner angiende mer permanent nivastrukturering av delar av barncancervérden i
Sverige har under senare tid aktualiserats ibland annat de nationella vérdplaneringsgrupper
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som utgdr en viktig del av barnonkologins organisation i landet. Syftet ir naturligtvis att
optimera behandling och vard for varje barn/ungdom som diagnostiserats med cancer men
ocksd att pd béista mgjliga sétt utnyttja sjukvardsresurser, samla speciell spetskompetens och
forbéttra mojligheterna for forskning nér det géller mer ovanliga cancertyper. Nagra konkreta
organisatoriska fordndringar av den praktiska varden har dessa diskussioner inte resulterat i
under de senaste fem aren.

I nuldget bedémer vi att barnonkologin i den norra sjukvardsregionen under de nirmaste fem
aren har ett behov av koncentrering/centralisering enligt nedanstiende:

a) Utredning/diagnostik

e En centralisering bor ytterligare utvecklas till ett eller ett fatal bestimda natio-
nella centrum for utforande av speciella biopsier vid diagnostik av svaratkom-
liga tumdrer i till exempel hjidrna, viscerala organ, andra mjukdelar eller ske-
lett. Pa sa sitt kan diagnostiken forbittras riskerna for komplikationer minskas.

e Genom nationell koncentrering for bedomning av histologiska preparat vid
tillstdnd som till exepmel CNS-tumd&rer, mjukdels- och skeletttumorer kunna
optimera morfologiska, histokemiska och molekylédrbiologiska analyser och
minimera ledtiderna i dessa ofta helt avgérande diagnostiska moment. I nulidget
ir fordrojningar iden delen av diagnostiken och dédrigenom férsenad behand-
lingsstart inte ovanliga.

b) Kirurgisk, medicinsk eller annan onkologisk behandling
e Behandling med protonstralning. Dér har majligheterna till behandling av flera
patienter Skats genom Oppnande av Skandionkliniken i Uppsala.
e All sarkomkirurgi pa véixande barn bor centraliseras till nationellt centrum/
centra, till exempel Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Géteborg.

¢) Cancerrehabiliterande atgérder
Ett nationellt rehabiliteringscentrum bdr inrittas for barn och ungdomar med behov av
rehabilitering efter cancerbehandling. Hir finns ett stort, otillréckligt tillgodosett behov i
hela landet.

Samlad kompetens, erfarenhet, tekniska och andra resurser vid ovanliga cancertyper, kommer
med all sannolikhet att vara till gagn for patienterna for att nd framgéngsrik behandling.
Antalen insjuknade barn- och ungdomar med specifika tumoértyper &r i manga fall sd sma att
det forefaller uppenbart att subspecialisering till bestimda centrum i landet leder till storre
erfarenhet och optimerad behandling och vird samt forbittrar forutsittningarna for kvalitets-
registrering och forskning.

Nir det giiller viss hemsjukvard, inte minst den palliativa varden, finns ett behov av stdrre
decentralisering, kanske framfGrallt pa linsjukvards/primérvardsniva. Sa finns till exempel i
manga fall ett svartillfredsstillt behov av palliativ vird i hemmet. En i médnga fall oklar upp-
delning av ansvaret mellan kommunal och landstingssjukvérd bidrar till detta. Palliativ vard
kan bli mycket kompetens- och resurskriivande. Ansvaret bér i forsta han vila pa landstingen.
En tydlig ansvarsfordelning dr nddvéndig for att nd en fungerande hemsjukvérd i synnerhet
inom den palliativa varden.
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Konsckvensbeskrivning av fireslagna fordndringar.

Kirurgisk behandling kan enligt ovanstaende ytterligare forbéttras genom kompetens- och
resurskoncentration. Mdjlighet for patienten till biittre behandlingsresultat. Mjligt att genom
rationaliseringar gora varden mer kostnadseffektiv.

Maijligheter i vissa fall till stralbehandling med bittre behandlingsresultat, framfGrallt poten-
tiell minskning av bieffekter, genom stérre tillgéng till protonstralning. En viss volymsdkning
av barn véardade i Uppsala skulle bli fallet, med en viss kostnadskning for norra regionen.

Neoadjuvant/adjuvant behandling kan mgjligen forbittras genom kompetenskoncentration, till
exempel for adjuvant kemoterapi i samband med protonstrélning vid Skandionkliniken.
Eventuellt dven hir till priset av viss kostnadsSkning. For nirvarande finns inga planer pa
ytterligare centralisering.

Om cancerrehabiliteringscentrum Kkan inrittas i Sverige kommer med stor sannolikhet 6kad
kunskap och erfarenhet att leda till béttre rehabilitering fér manga patienter. Kunskap som
vunnits kan spridas till andra delar av barncancervarden i landet. En kad kostnad kommer
sannolikt att bli fallet d& rehabiliteringsbehoven i nuldget inte &r tillrdckligt tillgodosedda.

En nationell centralisering av behandling av vissa mycket ovanliga diagnosgrupper skulle
kunna innebira en kad kompetens med bittre resultat vid behandling av specifika, framfor-
allt akuta, komplikationer. En mgjlig nackdel ir att erfarenhet, kunskap och kompetens pé
regional niva skulle kunna minska.

Det pagéende arbetet for forbittrade kontroller och uppfoljningar kommer att vara till stort
gagn for patienterna. En 6kad belastning pa varden for sadan uppf6ljning kommer sannolikt
att leda till ett minskat framtida vardbehov i vuxen alder fér ménga barncancerpatienter.

Med ovanstdende dtgiirder kommer en visentlig forbéttring av den terminala, palliativa
varden i hemmet att kunna vara méjlig vilket kan forbittra forutséttningarna fér en normal
sorgeprocess for berorda familjer. En kostnadsomfordelning frén sjukhusbunden vérd till
hemsjukvard och primérvérd kan bli fallet.

Fér regionens barncancervard ar de stora geografiska avstanden en viktig faktor. Aven om en
nationell nivastrukturering kan genomforas och dirigenom en viss omfordelning av
ekonomiska och andra resurser till nationella subcentra ske sd kommer den barnonkologiska
slutenvérden liksom varden pé ldnssjukhusniva att kréva visentligen bevarade resurser.

Behov av framtida investeringar i nya diagnostiska metoder liksom behandlingsmetoder &dr
ofrankomliga. Om nationella subspecialiserade centra kommer att inrittas &r ekonomiska
satsningar nédvindiga for lokaler, personal, utrustning med mera. Barncancervérden vid Nus
skulle mycket vil kunna komma att ansvara for ett subspecialiserat omrade. For linssjukvard
och primirvard kommer investeringar i form av framfrallt utékad personal sannolikt att bli
nddvindig om hemsjukvarden ska utvecklas.

Okade utbildningsinsatser har redan pabdrjats och kommer ytterligare att behdvas framforallt
pé ldnssjukvards- och primarvardsniva.
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Okade resor for patienter och anhériga med ckade resekostnader kan bli fallet om nationella
centra inrittas. Om barncancervarden vid Nus skulle ansvara for subspecialiserat barnonkolo-
giskt omrade kan investeringskostnader for lokaler och personal bli fallet. Vérd av patienter
frdn andra regioner kan ge 6kade intiikter.

Okad vérdkvalitet med forbittrade savil kort- som langtidsresultat i barncancervérden 4r en
uppenbar positiv konsekvens. Med den snabba utveckling som sker for varden av barn och
ungdomar med cancer dr med storsta sannolikhet betydande framtida kostnadsékningar ofrén-
komliga.

1.13. Cancerrehabilitering

Nuliige

Cancerrehabilitering kan definieras pa foljande sétt och utgér fran en definition framtagen 2004
av Nordisk Cancer Union, NCU:

Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala och
existentiella foljderna av cancersjukdom och dess behandling. Rehabiliteringsinsatserna ska
ge patient och ndrstaende stod och forutsdttningar att leva ett sa bra liv som mdjligt.

Kiilla: Nationella virdprogrammet for cancerrehabilitering 2014

Cancerrehabilitering #@r ett paraplybegrepp for dtgérder som utférs av flera professioner med
syftet att lindra symptom av sjukdom och behandling, underlitta tillvaron och aterging till ett
fungerande dagligt liv for patienten och nérstdende och omfattar fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov. Det dr darfor viktigt for den enskilda patienten och de niirstdende att cancer-
rehabilitering erbjuds. Cancerrehabilitering innebédr ett multiprofessionellt arbetssitt, dar
sjukvardsprofessionen (ldkare, sjukskéterskor och underskéterskor) samverkar med
rehabiliteringsprofessioner. Ett stort antal yrkesgrupper #r specialiserade inom omréadet, som
kuratorer, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, dietister, logopeder, psykologer, psykoterapeuter
med flera. Cancerrehabilitering ir aktuell frin det att patienten far sin diagnos, i vissa fall dven
under utredningsfasen, under behandlingsskedet, efter behandlingen, i en kronisk fas och under
palliation.

Rehabiliteringsinsatser kan delas in pa olika sitt, i nivaer (grundldggande, sirskilda, avancerade
och mycket avancerade behov), i dimensioner (psykiskt, fysiskt, socialt och existentiellt) och
faser (fran diagnos, under och efter behandling samt i kronisk och palliativ fas). I alla delarna
ingdr ett systematiskt arbetssitt med aterkommande bedomningar av individuella behov och
initiering och utvirdering av insatser. Ett sétt att sdkerstilla bedomning av individuella behov
ir att anvinda bedémningsinstrument som ett komplement till bedémningssamtalet. Det finns
Overgripande beddmningsinstrument som distresstermometern och yrkesspecifika for olika
rehabiliteringsprofessioner. Med ett strukturerat arbetssitt siikras en god rehabiliteringsprocess
och att behov uppmirksammas i ritt tid.

Tabell 1. Diagnostiserade cancerfall i norra regionen 2012-2014 férdelat pa landstingen/ region
(genomsnittligt antal/ar)
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| Mén | Kvinnor | Totak
Visternorrland ol 789 658 1447
Jimtland l 484 | 391 875
Visterbotten i 809 679 1488
Norrbotten | 708 | 629 1337
Totalt e 2790 R 5147

Kiilla: Regionalt Cancercentrum Norr

Alla som diagnostiserats med cancer kan formodas ha behov av cancerrehabilitering i varie-
rande omfattning. Alla patienter med cancersjukdom och deras nirstdende kan ségas ha grund-
liggande rehabiliteringsbehov. Uppskattningsvis &r minst en tredjedel av patienter med cancer
i behov av mer dn grundldggande rehabiliteringsinsatser under delar av eller under hela vard-
processen, dir personal med specialkompetens inom cancerrehabilitering behdver kopplas in.
Vid avancerade behov behdvs tillgdng till bedémning och atgirder fran en eller flera
professioner.

Information, stéd och involvering av nirstdende &r viktigt genom hela vardprocessen da det
utgdr ett stort och viktigt stdd for patienten. Minderériga barns ritt till information och st6d ska
beaktas enligt lag, niir en forilder eller annan vuxen som barnet varaktigt lever med, blir
allvarligt sjuk eller avlider.

I dag kan personen leva i decennier med och efter en cancerdiagnos. En cancerdiagnos innebir
for ménga dock langvariga och komplexa behov av vard och stod. Dirfor har fragor om
livskvalitet, funktionsformaga och arbetsformaga blivit allt viktigare i cancervirden. Cancer-
rehabilitering #r ett komplext omrade som bedrivs inom flera enheter och medfor att de flesta
verksamheter som moter patienter med cancersjukdom ocksd blir involverade i rehabili-
teringsarbetet. En foljd av cancerrehabiliteringens komplexa omrade och stora spénnvidd ér att
verksamheten behdver definiera vilken malgrupp, vilka insatser, vilket yrkeskunnande och
organisationens struktur som avses for att utveckla omradet och né héllbara resultat.

Organisation

Cancerrehabilitering r aktuell i alla diagnosprocesser fran det att patienten far sin diagnos, i
vissa fall redan under utredningsfasen, under behandlingsskedet, efter behandlingen, i en
kronisk fas och under palliation. Uppfljningsprogram pagér oftast under 5 &r inom den
specialiserade dppenvérden. Generellt har tidigt insatt rehabilitering storre forutsittningar att
lyckas och krdver mindre resurser &n om insatserna gors senare. Rehabiliteringsbehovet ska
beddmas kontinuerligt under hela forloppet. Vid éterfall i sjukdomen, eller en andra cancer-
diagnos, startar en ny rehabiliteringsprocess. Kontaktsjukskdterskan &r en nyckelperson i detta
arbete och Min vardplan ett viktigt redskap.

Utredning
bedémningarl 1 1 1 1 l 1
| | | | | | | [
I I 1 | I 1
start diagnos start behandiing avslut aventuell evantuall
utredning behandling behandling kronisk fas paliiativ fas
s
[
¥ e e e e
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Cancerrehabilitering i sjukdomens olika faser Killa: Nationella vardprogrammet fr cancerrehabilitering 2014

I regionen finns en stor variation i hur cancerrehabilitering organiseras och bedrivs och
regionens geografiska forhdllanden medfor sérskilda utmaningar. Det finns mgjlighet f6r den
enskilde patienten och nirstdende att soka till olika rehabiliteringsaktiviteter i grupp utanfor
den egna regionen, men det far dd bekostas av den enskilde eller med hjilp av bidrag som kan
sokas av den som vill delta. Vem som har rehabiliteringsansvar for patienten i regionen varierar
beroende péd geografi, landstingets struktur, sjukdomsbild och om de har en aktiv behandling
eller inte. En patient kan skétas av manga specialiteter och rehabiliteringsansvaret kan vara
oklart bade for inblandande véardenheter och for patienten. Cancerrehabilitering méaste kunna
erbjudas oavsett om patienten vardas pé region-, lins- eller lansdelsjukhus eller i hemmet.

Konsekvenser for cancerrehabilitering

Rehabiliteringsomradet behdver tydligt beskrivas i vardforloppet och ansvarsfrigan gillande
rehabilitering behdver i regionen klargéras bade pa regional nivd och pd landstingsniva.
Specifika rehabiliteringsbehov i vardprocessen behdver tydliggdras inom varje vardprocess och
ddrefter skapa en struktur for hur dessa handliggs och dir aktuell rehabiliteringsprofession
kopplas in i ritt tid utifrin landstingets organisation. Detta for att samordna och skapa en
effektiv cancerrehabilitering for patienten, nérstdende och verksamheten. Det finns en risk for
att vardprocesserna pabdrjas med att skapa arbetssitt for cancerrehabilitering utifrin diagno-
sens specifika behov och att de inte har ett helhetsperspektiv, dé rehabiliteringsprofessionen
oftast arbetar med flera olika diagnoser och verksamheter och inte alltid har en naturlig
organisatorisk koppling till den specifika diagnosen.

En viktig del i uppfoljningsprogrammen &r att uppmérksamma rehabiliteringsbehov. Ett omrade
som fétt 6kat fokus de senaste dren dr senbiverkningar som patienter kan fa av sin cancer-
behandling. Dessa kan uppkomma flera méanader eller ér efter avslutad behandlingen. Varje
vardprocess behdver utarbeta rutiner for information och uppfdljning av senbiverkningar och
diagnosspecifika rehabiliteringsatgérder. Ett nationellt vardprogram for langtidsuppfoljning
efter barncancer #r framtaget, detta ger sjukvarden verktyg att uppmirksamma senbiverkningar
inom omrédet och beslutsstdd for rehabiliteringsatgérder.

Sexologisk hilsa och rehabilitering &r ett viktigt omrade som lyfts pé senaste tiden. Det finns
ett sexologiskt centrum i regionen, i Umed, en liten enhet som ligger under urologkliniken.
Medicinsk ansvarig likare dr urolog och det finns en konsulterande lidkare pa kvinnokliniken.
Enheten tar emot alla patienter som har ndgon typ av sexologisk problematik oavsett bakom-
liggande sjukdom. Patienten och eventuella nirstdende kan erbjudas medicinsk konsultation
och sexologisk behandling, enskilt eller i par. Remiss kan skickas frdn &vriga landsting i
regionen. Det finns en heltidsanstilld pa enheten som #r socionom, leg. psykoterapeut och
auktoriserad sexualterapeut.

Fertilitetscentrum finns enbart i Umed och det maste sékras att alla patienter som &r akuella for
rdd och atgdder fran enheten fir ett adekvat handlidggande. Detta behdver géras i den
diagnosspecifika processen.

Primérvardens roll och uppdrag inom cancerrehabilitering behdver kopplas till virdproces-
serna, da primérvarden i vissa landsting har delar av cancerrehabilitering inom sitt uppdrag. For
uppdraget behdvs sirskild kompetens gillande cancerrehabilitering, resurser och samverkan
mellan specialiserad sjukvérd och primérvérden.
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Grinsdragningen mot palliativ vard &r flytande inom alla vérdprocesser. Den tidiga palliativa
varden tillhgr hemsjukvarden. Darfor behdver den specialiserade sjukvarden samverka, skapa
kontaktviigar och rutiner for aktiva Gverlimningar. Att tidigt initiera kontakt med det
avancerade palliativa teamet inom landstinget dr viktigt ur ett patientperspektiv for att sidker-
stilla cancerrehabiliteringen i det palliativa skedet.

Det finns tillgng till lymfterapeuter i varje landsting/region. Patienter som har en dkad risk for
lymfodem ska fa information om egenvérdsréd och goras uppmirksamma pa nir de ska stka
sjukvard.

Forslag till fordndringar

Cancerrehabilitering organiseras och bedriv olika i regionen och det saknas en overgripande
struktur och organisation sivil inom regionen som inom landstingen. Resurser for cancer-
rehabilitering finns i varierande grad pé sjukhusen, men beskrivs ofta vara otillrdckliga. Pa ett
fatal stillen finns en sammanhéllen verksamhet for cancerrehabilitering i landstingen. For en
hallbar 16sning och for att kunna erbjuda patient och nérstdende en tillfredsstéllande cancer-
rehablitering kriivs bade att grundliggade cancerrehabilitering erbjuds och vid mer avancerade
behov en samverkan mellan flera olika verksamheter med utgangspunkt ur ett patientperspektiv.
For att sikerstilla en jamlik cancerrehabilitering behdver det pa landstingsnivd tas beslut om
hur cancerrehabilitering ska organiseras och bedrivas.

Patienter har behov av rehabilitering pa olika nivier genom vardkedjan. Alla patienter med
cancersjukdom har grundldggande behov av rehabilitering, detta giiller bland annat individ-
anpassad information, gott bemdtande, stod och réd om sjukdomen, behandling, egenvérd och
rehabilitering. Patienter kan under perioder i virdkedjan eller under hela sjukdomsperioden vara
i behov av mer avancerade rehabiliteringsatgirder, dé behdvs samarbete mellan flera yrkes-
professioner.

Evihitd T

Sirskilda behov

Rehabiliteringsbehovet &r stéme och sjukvardsteamet
behéver kompl med insatser fran t ex kurator eller
sjukgymnast.Ir kan vara ke \tativ eller handledande

Nivibeskrivning av cancerrehabiliteringsbeov Killa: Nationella viirdprogrammet for cancerrehabilitering 2014
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For att erbjuda patienter och nirstiende grundliiggande behov av cancerrehabilitering, géra
beddmningar, sitta in dtgirder och genomfSra uppfljningar bor det pa varje klinik finnas ett
sjukvardsteam bestdende av kontaktsjuksk&terska, likare och eventuellt underskéterska.

Vid sirskilda behov kompletteras sjukvardteamet med insatser av ndgon representant fran
rehabiliteringsprofessionen i form av handledning eller konsultation.

For mer avancerade behov bor det i varje landsting organiseras multidisciplindra rehabili-
teringsteam. Att arbeta utifrin multidisciplinira team innebir ett mer flexibelt och holistiskt
arbetssiitt och en sikrare vard for patienten. Férdelar med multiprofessionella team r friimst
for patienten och anhdriga, men ocksd for deltagarna i teamet. 1 ett multiprofessionellt team
ingér olika yrkesgrupper och patient och narstdende fér tillgang till personal som tillsammans
besitter en bredare kompetens. Det multidisciplinira teamets funktion kan Zven skapa en
trygghet, en kiinsla av delaktighet och sammanhang i den vard som bedrivs. Deltagarna kan dra
nytta av arbetssittet genom att den individuella kompetensen utvecklas i samverkan med andra.
For fungerande multidisciplindra team med olika kliniker anslutna eller en verksamhet som inte
enbart triiffar patienter med cancer krivs en tydlig och Svergripande organisation, med
formulerad mélsittning och riktlinjer. Idag saknas det multidisciplindra team i landstingen som
gor gemensamma beddmningar av patientens behov, sitter in atgiirder och utvirderar inom
cancerrehabilitering. Detta 4r ett viktigt arbete for att utveckla cancerrehabilitering i regionen.

Konsultativt arbetssitt 4r en effektiv modell att arbeta utifrin nir rehabiliteringsprofessionen
inte d@r klinikansluten, modellen beskrivs i vardprogrammet. Det ir ett kostnadseffektivt
arbetssitt och utgdr frin patientens och nirstdendes behov. Rutiner behdver skapas for att
klinikerna ska ha en aktuell kunskap om vilken rehabiliteringspersonal som finns att tillga for
konsultation.

Cancersjukdom kan innebira en stor psykisk belastning som leder till en kris. Det grund-
liggande goda omhéndertagandet underlittar patientens och familjens anpassning till den nya
situationen. I vissa fall utvecklar patienten avancerad psykisk ohilsa, sisom djup depression
eller uttalad psykos. Behandling av detta kan kriva psykiatrisk specialistkompetens. Dirfor
madste kontaktviigar upparbetas och psykiatrisk kompetens inkluderas i det multidisciplindra
teamet vid behov.

Fysisk aktivitet har visat sig ge positiva effekter pad muskelstyrka, kondition, livskvalitet och
fatigue och &r en mycket viktig del av cancerrehabiliteringen genom hela vardkedjan. Aven de
med obotlig cancer kan fa forbittrad livskvalitet genom fysisk akvivitet. Samtliga yrkesgrupper
i cancervérden kan uppmuntra till 8kad fysisk aktivitet. FaR, fysisk aktivitet pé recept, kan vara
ett sitt att ge individuellt anpassade rad. All legitimerad personal kan forskriva detta.

Ett inréttande av ett nitverksbaserat regionalt biickenrehabiliteringcentrum planeras, med
samverkan mellan kolorektalkirurgi, urologi och gynekologi med respektive stodfunktioner, for
omhindertagande och utredning av komplicerade fall, patienter med specifika problem och
rehabiliteringsbehov runt bland annat stomiskétsel, tarmtomningsfunktion och paverkade uro-
genital- och sexualfunktioner. Patienter som behandlas for cancer i bickenomradet
(kirurgi/stdlbehandling) har ofta behov av sexuell ridgivning, di manga behandlingar kan ge
en funktionell sexuell nedsittning som biverkan. I regionen finns endast en sexolog och manga
lakare, sjukské&terskor inklusive kontaktsjukskaterskor och rehabiliteringspersonal upplever att
de har otillricklig kunskap inom omradet.
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Sjukvérden har ett sirskilt och lagstiftat ansvar att uppméarksamma minderériga barns behov av
information, rad och stod, di en vuxen familjemedlem drabbas av svar sjukdom eller skada.
Som sjukvardspersonal kan man utgd frén att de flesta barn och ungdomar med en svért sjuk
forilder behover professionellt stod. P4 landstingsniva finns det information pé intranten,
barnombud finns inom flera verksamheter och inom vissa landsting finns utarbetad skriftlig
information som riktar sig till personal och familj. Det behiver fortfarande utarbetas rutiner pa
klinikniva for att sékerstilla att lagen efterfoljs. Ett siitt att utarbeta rutiner inom omradet ir att
gd den webbutbildningen som Nationellt Kompetenscentrum for anhoriga tagit fram,
http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/webbutbildning/

Behov av utbildningsinsatser

Det forsta nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering publicerades 2014. Revidiering
av vardprogrammet dr pdborjat och beridknas vara klart under 2016. Det &r av storsta vikt att
implementera kommande vardprogram genom informations- och utbildningsinsatser for att
sikerstilla en jimlik cancerrehablitering. Dialogm&ten som genomftrs med landstingen under
2016 kommer att visa pa vilka mgjligheter och hinder som finns och utgtra en grund till fortsatt
samverkan och utveckling inom omradet.

En okad grundkunskap inom omradet krivs for att sikerstilla att patienten och nérstdende
erbjuds cancerrehabilitering pd grundnivd. Kunskap om cancerrehabilitering méste spridas i
olika forum, for att fortsétta arbete med att etablera ett nytt begrepp och synliggtra ett stort och
viktigt arbetsomride. Det &r viktigt att samverka mellan landstingen niir det géller gemensamma
utbildningsinsatser for att skapa en gemensam kunskapsbas.

Det efterfrigas nitverk utifrén diagnos- och/eller yrkestillhdrighet och dessa behdver skapas. |
det arbetet har den regionala processarbetsgruppen for cancerrehabilitering en viktig funktion
att driva den utvecklingen. Nitverk #r ett sitt att séikerstilla att arbetet inom varje yrkesgrupp
utférs utifrén bista mojliga kunskapslige. Det bor sdkerstéllas att de rehabiliterande yrkes-
grupperna erhiller fortbildning inom sin profession vad giller de dtgérder som utfors inom
cancerrehabilitering. Verksamheterna efterfragar dven att de olika yrkesgrupperna inom reha-
biliteringsarbetet har kompetens inom onkologi.

Vetenskapliga undersdkningar finns som ger stdd for att bland annat fysisk aktivitet minskar
risken for aterfall i koloncancer. Inom omrédet cancerrehabilitering och psykosocialt stdd finns
det dock ett mycket stort behov av 8kad kunskap och evidens som underlag for insatser och
resurstilldelning. Dérfor maste forskningsarbete inom detta omrade uppmuntras sévil nationellt
som regionalt. Kunskap om redan utférd forskning bor spridas och implementeras i
cancerrehabiliteringen. Kunskapsomradet cancerrehabilitering bor finnas med redan pa grund-
utbildningsniva samt ingé i fort- och vidareutbildningar inom berdrda omréaden.

Sammanfattning
Decentralisering:

e (Okad grundkunskap om cancerrehabilitering, genom informations- och utbildnings-
insatser och utvecklingsarbete

o Verksamheterna maste sikerstilla att alla patienter med cancer, samt deras nérstdende,
systematiserat och dterkommande far information om cancerrehabilitering, bedoms vad
géller behov av rehabilitering, samt att relevanta dtgérder erbjuds och utvérderas

Landstingsniva:
e Stidja utvecklingen av multidisciplindra team pa landstingsniva
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e Verka for inforandet av konsultativt arbetssitt ddr rehabiliteringsprofessionen inte ér
klinikansluten

e Sikerstélla att patienter som har en ¢kad risk fo6r lymfédem ska fa information om
egenvardsrad och géras uppmirksam pa ndr de ska séka sjukvard.

* Verka for att det pd landstingsniva skapas nagon form av rehabiliteringsteam

Regional niva:
» Stddja utvecklingen av ett regionalt bickenrehabiliteringscentrum
e Sexologiskt centrum - rutiner fér hur och nér patient/nérstaende remitteras
» Fertilitetscentrum - sikerstilla att alla patienter som ir aktuella far rad, stod och atgdrder
fran enheten
e Stodja utveckling av yrkesspecifika nitverk
e Verka for att de regionala malen uppfylls
e Verka for att beslut tas i landstingen for hur cancerrehabilitering ska organiseras

1.14. Palliativ vard

Malsittningen for den palliativa vdrden i norra regionen r att varje obotligt sjuk och déende
person ska erhalla palliativ vard utifrén sina behov oavsett diagnos, dlder, bostadsort och
vérdenhet.

Det innebir att milsittningen for alla patienter med palliativa behov &r att de ska kunna fa
dessa behov tillgodosedda sa ndra hemmet som mdjligt. Strukturella forutséttningar for detta
ir bland annat (som idag stéllvis fortfarande saknas):

- Att det finns tillgang till sjukskoterskekompetens dygnet runt dver hela regionens yta
(allmén palliativ vard)

- Att det finns tillgang till lakarkompetens dygnet runt dver hela regionens yta (allméin
palliativ vird)

- Att det finns tillgang till arbetsterapeut och sjukgymnast kontorstid dver hela regionens yta.
- Att det finns tillgang till specialiserad palliativ kompetens (likare, sjukskéterska, psyko-
social) 6ver hela regionens yta.

Dessutom maste tillgangen till nedanstiende centraliserade kompetenser tillforsiikras genom
vilfungerande handldggning och transporter mellan inblandade enheter i regionen.

Vissa funktioner/atgdrder dr rimliga att centralisera, dvs att de inte fysiskt #r lokaliserade i
varje lokalmiljo (men givetvis tillgdngliga for var och en av regionens medborgare):
- palliativ stralbehandling
- palliativ cytostatikabehandling
- etablerad
- studiedeltagande nya preparat
- specialiserad palliativ kompetens
- palliativa radgivningsteam/konsultteam
- palliativa hemsjukvardsteam
- palliativa slutenvérdsplatser/hospice
- palliativmedicinsk jourlinje
- verksamhetsftrlagd specialistutbildning av likare, sjukskdterskor
- anestesiologisk smirtkompetens
- ryggortopedisk kompetens vid ryggmargspaverkan
- stentkompetens
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- palliativ kirurgi

Ar det sa att nigon eller flera av dessa funktioner/atgérder inom ett antal &r kan erbjudas
nirmare dir den palliativa patienten bor, har den regionala samradsgruppen for palliativ vérd
ingenting emot detta sé linge kvaliteten &r garanterad.

Palliativ strdlbehandling

Erbjuds idag vid onkologklinikerna i Umea och Sundsvall. Etablering pa ytterligare négon ort
ir i dagslédget inte aktuell. Mgjligheten av symtomlindrande effekten vid t ex smértsam
skelettmetastasering dr mycket stor. Upp till cirka 75 % av patienter som behandlats med en
behandling vid ett tillfille/en dag far pataglig smirtlindrande effekt.

Statistik gillande palliativt strdlbehandlade patienters bostadsort saknas idag, varfor det inte
4r majligt att uttala sig med séikerhet om huruvida regionens behdvande patienter har likvérdig
tillgéng till denna stralbehandling eller ¢j.

Palliativ cytostatikabehandling - etablerad
Malsittningen maste vara att dessa kan ges pa en mottagning pa hemortssjukhuset for att
minimera betungande resor. Fungerar till storsta delen 6ver hela regionen.

Palliativ cytostatikabehandling - studier med nya preparat

Nir nya behandlingar introduceras #r det rimligt att detta monitoreras i studier och att specia-
listklinikerna i onkologi har mgjlighet att samla viss erfarenhet av dessa behandlingar innan
de utlokaliseras till hemortssjukhuset. Aven nir dessa dyrbara preparat anvinds pa hemorts-
sjukhusen dr det av storsta vikt att effekter och bieffekter monitoreras pé ett systematiskt sétt i
kliniska studier, vilket alltfor séllan gors idag.

Specialiserad palliativ kompetens

Forutsitter i enlighet med Socialstyrelsen termbank att tjanstgérande lakare, sjukskdterskor
och psykosocial kompetens besitter sdrskild erfarenhet och kunskaper i palliativ medicin/
omvardnad sa att det ger forutsittningar till stdd och atgérder till patienter som har komplexa
palliativa behov.

Forslagsvis bor team som aspirerar att rubricera sig som specialiserade palliativa team
certifieras pa olika nivaer:

Nivé 1 - teamets arbetar huvudsakligen med palliativa patienter och deras familjer.

Niva 2 - teamet har minst en likare som #r diplomerad/specialist i palliativ medicin samt en
sjukskdterska som #r diplomerad/specialist i palliativ omvérdnad.

Niva 3 - teamet bedriver bade palliativ konsultverksamhet och specialiserad hemsjukvéard
och/eller specialiserad palliativ slutenvard

Niva 4 - teamet har 4dven en psykosocial kompetens anstilld pd teamet och deltar aktivt i
verksamhetsforlagd specialistutbildning av likare och sjukskdterskor

Nivé 5 - teamet deltar @ven i palliativ forskning och deltar i grundutbildningen av likare och
sjukskoterskor

Varje landsting bor ha en enhet som ir certifierad pa minst niva 4 och helst niva 5.

Varje sjukhus bor ha en enhet som dr certifierad pa niva 3.

Geografiskt bor alla regionens invanare oavsett bostadort, diagnos, vardniva och dlder ha
tillgdng till en specialiserad enhet med minst certifieringsniva 2.

Dagslédget ser ut pa foljande sitt:
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Norrbotten: Pited niva 3, Sunderbyn, Kalix, Géllivare och Kiruna nivi 1
Visterbotten: Umea niva 4, Skellefted nivd 3 och Lycksele niva 2
Visternorrland: Hela lénet niva 3

Jamtland: Ostersund niva 5

Specialiserad palliativ kompetens - palliativa radgivningstean/konsultteam

Bestar av likare, sjukskéterska och psykosocial kompetens. Ska finnas att tillga pd samtliga
sjukhusavdelningar aret runt och p4 plats kunna ge konsultstdd vid behov pa alla korttids-
platser och sérskilda boenden i regionen. Denna funktion kar méjligheterna for patienterna
att vardas nira hemmet men dndé kunna fa specialiserat palliativt kompetensstod.

Saknas delvis i Vésternorrland.

Specialiserad palliativ kompetens - palliativa hemsjukvardsteam

Ska organiseras sd att de vid behov kan stddja en patient med komplexa behov oavsett
diagnos, bostadsort, alder (det vill siiga dven barn) och tid pd dygnet (se nedanstdende punkt
om palliativmedicinsk jourlinje).

Palliativa hemsjukvardsteam saknas i Norrbotten.

Specialiserad palliativ kompetens - palliativa slutenvirdsplatser/hospice

[ regionen finns idag tvad hospice, ndmligen Axlagarden i Umed och Mellannorrlands hospice i
Sundsvall. Med tanke pa regionens stora avstind och glesa befolkning &r start av nya hospice
inte rimligt. Ddremot maste landstingen utan hospice ha tydliga principer for hur invanare
som har behov av just denna vardform ska kunna fa del av detta.

Specialiserade palliativa slutenvardsplatser bdr finnas pa atminstone ett sjukhus/landsting for
att tillforsikra mojligheter till forskning och undervisning samt prompt handliggning av
palliativa patienter med komplexa behov. Dessa ska vara bemannade med likare och personal
med specialiserad kompetens inom det palliativa omradet.

Vid stora avstand till befintliga hospice ér palliativa slutenvérdsplatser pa det lokala sjukhuset
ett mojligt alternativ.

Saknas i region Jamtland Harjedalen och delvis i Visternorrland (finns endast i Sundsvall)
och Visterbotten (finns endast i Umea).

Specialiserad palliativ kompetens - palliativmedicinsk jourlinje

Palliativmedicinsk ldikarkompetens maste vara tillgiinglig per telefon dygnets alla timmar 365
dagar om aret for all legitimerad personal saviil inom sjukhus som inom regionens kommu-
nala virdformer (korttidsplatser, sirskilda boenden, hemsjukvard).

Rimligt &r att detta kan I6sas med hjélp av samjour mellan ett par av regionens lin. Detta
forutsitter dock online-tillgang till patientjournaler och sikerstillda dokumentationsrutiner
Over ldnsgrinserna.

Saknas i hela regionen férutom i Umea.

Specialiserad palliativ kompetens - verksamhetsforlagd specialistutbildning av likare och
sjukskdterskor

Kan bedrivas pa de specialiserade palliativa enheter som #r bemannade med ldkare och sjuk-
skoterskor som #r diplomerade eller specialiserade i palliativ medicin eller palliativ om-
vardnad. Denna kompetens bor atminstone finnas pa en enhet per landsting, vilket det i dags-
ldget verkar gora.
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Anestesiologisk smirtkompetens

Nir smartlidandet kréver atgirder i form av blockader och/eller likemedelstillforsel intill
ryggmirgen (spinal/intrathecal) kriivs anestesiologisk kompetens. Varje landsting maste ha
tydliga rutiner for hur denna anestesiologiska smirtkompetens ska finnas att tillga vid behov
oavsett bostadsort, diagnos, virdform. Blir beslutet att denna kompetens inte finns lokalt
maste tydliga rutiner for transporterna av behvande patienter ska kunna 18sas alternativt att
likarkompetensen gérs mobil vid behov.

I Norrbotten finns tillgang till denna kompetens i Pited och Sunderbyn men inte i lénets norra
delar. I Umea och Skellefted viilforsorijt. I Vasternorrland hiinger kompetensen pé en eller ett
par kollegor vilket gor det hela sdrbart. I Ostersund finns kollegor som tekniskt kan ldgga in
en spinalkateter lumbalt, men har bristande erfarenhet av mer komplicerade fall.

Ryggortopedisk kompetens vid akut ryggmdrgspaverkan

Ett antal obotligt sjuka cancerpatienter drabbas varje dr av att tumdrviixten paverkar rygg-
mirgen och didrmed ISper akut risk for att bli paraplegiska (forlamade i underkropp och ben)
och inkontinenta for bade avforing och urin. Om patientens funktioner ska kunna ridddas krévs
urakut handliggning inbegripande ortopedkirurgisk avlastning (laminectomi och eventuell
stagning). Denna kompetens méste finnas dtminstone vid Nus, men girna vid ytterligare minst
ett annat sjukhus i regionen. Det #r ocksd mycket visentligt att den kirurgiska kompetensen
inte ligger enbart pa en person. Allt for att mojliggdra tillgang drets alla dagar.

[ Umea utfors dessa ingrepp av ndgon av de fem ortopedkirurgiska kollegor som bemannar
verksamheten dagtid och dven técker jourtid aret runt.

Stentning av gallvigar, esofagus, ventrikel, kolon/rektum samt luftvigar

Att genom stentning av halformiga organ kunna uppritthilla organets funktion utan att till-
gripa oppen kirurgi ér ett stort framsteg inom den palliativa cancervarden. Det ger symtom-
lindring prompt med betydligt mindre morbiditet och mortalitet &n motsvarande Sppna
atgdrder. Med tanke pé en relativt stor férekomst av dessa ingrepp beddms att kompetens
inom detta omrade miste finnas pd minst ett sjukhus per lin. Undantaget kan vara behov av
stentning av luftviigarna som &tminstone maste kunna utforas pa ett stille i regionen. Samtliga
atgirder har ofta ett relativt kort tidsfonster vilket stiller stora krav pa snabb handlaggning.

Palliativ kirurgi

Kompetens inom detta omrade bér finnas i varje ldn. Vissa specialiserade dtgérder kan behdva
centraliseras till en klinik i regionen till exempel komplicerad fistelkirurgi.
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