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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen fér ”’Neuroendokrina
tumorer” vardomradet ’Feokromocytom och abdominella paragangliom” och
lamnar sitt forslag till nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens
forslag remitteras 6ppet for synpunkter fran alla intresserade. Genom att fa in
synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen, méjliggors en bredare
konsekvensanalys.

Infér Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard och pa hur méanga stallen varden ska bedrivas, kommer
aven en beredningsgrupp att lamna ett yttrande utifran underlaget, inkomna
synpunkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den
hogspecialiserade varden pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen
for detta arbete. Socialstyrelsen vill tacka alla som har deltagit i arbetet med
att ta fram detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den eller de delar i
vardkedjan som &r aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt
rekommendera hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga

ska ha ett nationellt perspektiv med patientens basta som frémsta
malsattning.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET "FEOKROMOCYTOM OCH ABDOMINELLA PARAGANGLIOM” SOM NATIONELL
HOGSPECIALISERAD VARD



SOCIALSTYRELSEN 1D9nr 5.3-12838/2019- 4(24)

Innehall

@ @) (@ OSSPSR 2
SakkunnNigQruppENSs URPAINOG ..veevieciieieerieieereesteesreesseesseesseeseesssesseesseesseessssssees 3
(@] e |1 o TSRS 5
Nelsalaglelalelelo N o1-Tole] aalallaTe THr OO USRS 6
Forslag till definition av nationell hogspecialiserad VArd...........ceeeveveveenana. 7
AVOIANSNINGAN etiitiieieeteete et et eeteeeteeeteeeteeeteesteesteesseesseesssesssesssessseassenssensseseansseses 8
BOKGIUNG ottt ettt e et e et e e e te e ebeeetsaeenbaeeasaeeasee s 9
FIAMBTOICK ottt 11
FOrslag till SArsKIlAQ VIlIKOT .....vicvieieeieeieeteete ettt esves 14
Konsekvenser av rekommendationen ........cccooeeceeenininieseneeeeeeseeeeens 16
UppfoliNiNg OCh UTVAIAEINNG ..oviieiieiieeeee ettt et 20
RETEIENSET ..ttt ettt et be e be e sa e seenseen 21
Deltagare i SAKKUNNIGOIUDD .ocveeerieeiieeeieeeieeereeesiveeeveeeeveeetreesiveesseeesaesnsneenns 22
Om nationell NEGsPecCiAliSErad VAId ........c.cvvveeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e, 23

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET "FEOKROMOCYTOM OCH ABDOMINELLA PARAGANGLIOM” SOM NATIONELL
HOGSPECIALISERAD VARD



SOCIALSTYRELSEN 1Dé1r 5.3-12838/2019- 5(24)

Ordlista

CT Datortomografi, en medicinsk avbildningsteknik, forkortas i
ofta dven DT

FEO/PG Feokromocytom och abdominella paragangliom

MDK Multidisciplindr konferens

MRT Magnetresonanstomografi, medicinsk avbildningsteknik med
s.k. magnetkamera

NET Neuroendokrin tumor

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad vardenhet

PET Positronemissionstomografi, en medicinsk avbildningsteknik
som bygger pa anvandning av radioisotopmarkta preparat

SKG Sakkunniggrupp

SVF Standardiserat vardforlopp
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet
feokromocytom och abdominella paragangliom att

« kirurgi vid denna sjukdom ska utgéra nationell hogspecialiserad vard och
bedrivas vid fyra vardenheter

« onkologisk behandling vid denna sjukdom ska bedrivas vid tva av de fyra
vardenheterna.

Detta bedoms vara vard av komplex och sillan forekommande art, som
kraver en viss volym och multidisciplinar kompetens. Varden bedéms ocksa
krdva stora investeringar och medféra hoga kostnader.

Varden ar multidisciplinar eftersom den kraver ett samarbete mellan bland
annat kirurg, anestesiolog, endokrinolog, onkolog, patolog, radiolog,
nuklearmedicinare, klinisk genetiker och genetisk vagledare, samtliga med
erfarenhet av diagnostik och behandling av feokromocytom och abdominella
paragangliom.

Uppskattningsvis diagnosticeras 120-130 personer per ar med
feokromocytom eller abdominella paragangliom. Det ar rimligt att férdela
dessa patienter pa fyra nationella hogspecialiserade vardenheter for kirurgisk
behandling, for att fa erfarenhets- och forskningsvinster. Samtidigt kan
omradet hallas ihop, och alla enheter kan operera alla typer av
feokromocytom och abdominella paragangliom. Sakkunniggruppen beddémer
alltsa inte att det vore andamalsenligt att koncentrera kirurgin for endast de
avancerade tumorerna ytterligare, till farre an fyra enheter.

For den onkologiska behandlingen &r tva enheter motiverat, eftersom
endast en liten andel av patienterna behéver sadan behandling. Endast en
enhet bedoms daremot vara for sarbart och otillrackligt nar det géller
tillgénglighet.

Konsekvenserna av att koncentrera kirurgin och den onkologiska
behandlingen vid feokromocytom och abdominella paragangliom &r
overvagande positiva. Patienterna ar relativt fa, varfor vardkoncentrationen
inte kommer att ge ndgra namnvarda undantrangningseffekter. De flesta av
patienterna blir inte heller akut sjuka till foljd av sin sjukdom, och darmed
bedoms akutsjukvarden inte paverkas namnvart.
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Forslag till definition av nationell
hégspecialiserad vard

Sakkunniggruppen (SKG) beddmer att vid bekréftad eller stark misstanke om
diagnosen feokromocytom och abdominella paragangliom ska patienten
skickas till en Nationell hogspecialiserad vardenhet (NHVe) for:

e Utredning samt eventuell kirurgi

e Stallningstagande till och vid behov utférande av onkologisk
behandling samt

e Stallningstagande till om den onkologiska behandlingen ska ske pa
NHVe eller pa hemort.

Antal enheter

For det definierade omradet bedomer sakkunniggruppen att kirurgisk
behandling bor bedrivas vid fyra enheter.

Av dessa ska tva enheter inneha tillstand att bedéma och vid behov utfora
onkologisk behandling for ovanstaende omrade.
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Avgransningar

| Socialstyrelsens arbete att tillsammans med SKG genomlysa vard som ska
bedrivas som nationell hogspecialiserad vard kan SKG ocksa identifiera
omraden som inte bor ingd i tillstdndet men bor nivastruktureras inom varje
sjukvardsregion. Nedan foljer de omraden som SKG for Neuroendokrina
tumorer identifierat for sadan vard:

e Initial bedémning vid alla former av binjuretumarer, inklusive initial
diagnostik sésom 123I-MIBG-scintgrafi och ®Ga-DOTA-
somatostatinanalog-PET/CT och patologisk diagnostik

e Vard vid:

o Okomplicerade feokromocytom, uppféljning
o Binjurebarksadenom, aldosteronproducerande
o Binjuremetastaser fran annan lokal, kirurgi

o Neuroblastom

Nedan foljer de omraden som SKG for Neuroendokrina tumorer har
genomlyst och som redovisas i separata underlag inom ramen for nationell
hogspecialiserad vard:

e Binjurebarkscancer

e Neuroendokrina tumorer (NET) i buken

Foljande omrade hanteras parallellt av en annan sakkunniggrupp:
e Paragangliom i huvud- och halsomradet — hanteras av
sakkunniggruppen for Huvud- och halstumarer
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Bakgrund

Medicinsk beskrivning och vérdkedjan

Binjuretumorer ar vanliga. En forandring i en eller bada binjurarna ses i cirka
5 % av alla radiologiska undersokningar av buken och incidensen stiger med
patientens alder. De allra flesta av dessa forandringar kan efter utredning
avskrivas, da de inte utgor ett signifikant halsoproblem for patienten. Ibland
kan dock de radiologiska-biokemiska fynden vara avgorande, da potentiellt
livshotande tillstand kan upptéackas och behandlas i tid. Vissa patienter med
hypertoni liksom patienter med vissa metabola stérningar bor utredas
avseende hormonproducerande binjuretumérer. Feokromocytom och
abdominella paragangliom (FEO/PG) ar séllsynta men fordrar snabb
handlaggning med utredning och behandling som involverar flera olika
specialiteter: séarskilt inriktade radiologer inkluderande nuklearmedicinsk
expertis, endokrinologer, sarskilt inriktade kirurger med flera. Den stora
dvervagande andelen (cirka 90%) feokromocytom ar benigna men ca 10% &r
maligna. Symtom som bor leda till klinisk misstanke om FEO/PG &r
oforklarliga attacker av hjartklappning, hypertoni, angest, eller en episod av
svar hypotoni hos en i dvrigt hjartfrisk individ.

Metastaser till binjuren ar inte séllsynta och kan vara féremal for kirurgisk
behandling i de fall da de inte ar ett led i en generaliserad cancersjukdom.
Detta ar dock vard som inte kraver samma multidisciplinara kompetens som
vid FEO/PG eftersom Kirurgi av metastaser till binjuren per definition inte
ska vara komplicerad; beréknas den vara det torde indikationen behtva
omprovas. Den onkologiska behandlingen utgar ifran primartumaorens
ursprung vilket sker mer andamalsenligt regionalt snarare an vid en NHVe.

Arftlighetsmonster ses ofta vid cancer, och kan variera i vanlighet. Bland
binjuretumorer varierar arftlighetsmonstret patagligt, men har
uppmarksammats allt mer. Inte minst géller detta FEO/PG, dér
mutationsanalyser har pavisat en mycket hog andel patienter med arftligt
betingade mutationer i ett flertal olika gener, d&ven hos dem som inte har
arftlighetsanamnes. Detta far konsekvenser for patientens behandling och
uppféljning, och forstas aven for familj och slaktingar.

Vardvolymer

Uppskattningsvis drabbas ca 120-130 patienter/ar i Sverige av FEO/PG. En
exakt vardvolym &r dock svar att uppskatta eftersom det pa grund av brist pa
specifika ICD-koder saknas sdker statistik 6ver benigna FEO/PG. Antalet
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maligna FEO har senaste aren varit ca 20/ar enligt statistik ur
Cancerregistret, medan antalet abdominella PG varit ca 25/ar.

Forskning

| Sverige bedrivs idag forskning pa FEO/PG i foretradesvis fyra regioner som
ocksa har pagaende doktorandprojekt. Aven kirurgin sker huvudsakligen vid
fyra enheter och viss 6verlappning finns, &ven om det idag inte alltid &r
samma enheter som utfor den storre mangden forskning respektive Kirurgi.
Awven i andra regioner pagér projekt med viss anknytning till sjukdomen.
Genom koncentration skulle mojligheterna till att samarbeta kring resurser
sasom biobank och gemensamma kvalitetsregister 6ka. Mojligheterna for
multicenterstudier liksom att delta i internationella studier okar.

Internationell utblick

I Danmark har man centraliserat varden vid FEO/PG till 3 sjukhus. England,
Finland och Norge har &nnu ingen centralisering for dessa patienter.

Det europeiska natverket European Network for the Study of Adrenal
Tumors (ENSAT) anordnar moten samt samordnar studier vid
binjurebarkscancer och feokromocytom.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET "FEOKROMOCYTOM OCH ABDOMINELLA PARAGANGLIOM” SOM NATIONELL
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Framatblick

Overgripande beskrivning av verksamheten pd ett
nationellt centrum

Alla patienter med FEO/PG bor tidigt i sjukdomsférloppet bedémas vid en
NHV-enhet (NHVe) for utredning, information och terapiinriktning. For att
underlatta remissgangen ska en NHVe tillhandahalla lattillgangliga
anvisningar for remittenter liksom for egenremisser for patienter, forslagsvis
pa en hemsida samt i pappersformat att anvanda vid behov. Efter att en
patient vistats pA NHVe bestams i samrad med hemorten vilken vardniva
patienten ska fortsatta att kontrolleras vid.

Vid NHV genomfors en samlad bedémning och stallningstagande till
behandling av ett multidisciplinart team med sérskild kompetens inom
FEO/PG, bestaende av bl.a. kirurg, anestesiolog, onkolog, endokrinolog,
patolog, radiolog och nuklearmedicinare. Avbildning vid feokromocytom
med typisk biokemi och/eller symptom omfattar i regel endast CT/ MRT men
for 6vriga patienter kravs erfarenhet inom bade radiologisk och
nuklearmedicinsk diagnostik eftersom bada ofta kravs for att stalla ratt
diagnos.

Pa NHV bor multidisciplinar konferens (MDK) genomforas dar
ovannamnda specialister deltar. Det &r 6nskvért att alla enheterna som
handhar FEO/PG inom NHV har en gemensam nationell MDK d&r man
diskuterar fall sinsemellan. Dér kan dven svara patientfall som angransar till,
men inte ingdr, i det aktuella tillstandet tas upp. En samordning av den
nationella MDK:n for FEO/PG med de fall som berdrs inom NHV for
neuroendokrina tumarer i buken liksom for binjurebarkscancer ar ocksa
onskvérd.

Vid kirurgi av FEO/PG behover anestesiologen ha erfarenhet av
premedicinering och narkos vid detta tillstand. Eftersom tumdren producerar
hormoner som paverkar blodtrycket kan detta svanga kraftigt under
operationen och patienten kan dven drabbas av takykardi (hjartrusning).
Samspelet mellan kirurg och anestesiolog ar av stor vikt och kraver att bada
har erfarenhet av kirurgi vid detta tillstand. I vissa fall kan dven den
kirurgiska behandlingen vara tekniskt komplex och kréva erfarenhet av det
specifika tillstandet. Kirurgin har dven tydliga beréringspunkter med andra
narliggande kirurgiska omraden, exempelvis Kirurgi av retroperitoneala
sarkom i avancerade fall, som idag sker pa tre enheter, liksom med kirurgi
for binjurebarkscancer. Alla patienter med FEO/PG bér genomga en genetisk
utredning med provtagning via NHVe. Vid konstaterad mutation remitteras
patienten till klinisk genetik i sin hemregion for information, radgivning och
stéllningstagande till familjeutredning.
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Onkologisk behandling vid maligna FEO/PG sker i praktiken vid
metastaserad sjukdom. Detta ar ett mycket ovanligt tillstdnd som bor
behandlas vid tva av de fyra NHV-enheterna. Den onkologiska behandlingen
kommer da att innefatta bade olika typer av radionuklidbehandling och
medicinsk behandling, vilket kréver ett multidisciplinart team med kunskap
och erfarenhet av bada. Liksom vid kirurgi finns risk for paverkan av
hormoner vid behandling och det &r darfor av stor vikt att erfarenhet finns for
att adekvat hantera detta. Vid radionuklidterapi behdvs ett multidisciplinart
team med erfarenhet av bdde PRRT och !I-MIBG terapi, som exempelvis
kan besta av nuklearmedicinare och onkologer. Enheterna ska bedriva aktiv
forskning, da behovet av kliniska studier &r stort.

Vid NHVe behdver det dagtid finnas schemalagd lakarresurs med god
FEO/PG-kunskap som kan svara pa kollegors fragor telefonledes och
brevledes om utredning och eventuella akuta handlaggningar. Ett team med
kurator och fysioterapeut bor finnas och cancerrehabilitering erbjudas alla
patienter med malignt FEO/PG. NHVe skall folja vardprogram och
standardiserade vardforlopp. Langtidsuppfoljning efter operation av sannolikt
benignt FEO/PG ska enligt vardprogram avslutas efter 10 ar; flera av dessa
kontroller kan ske pa hemort. Aven extern strélbehandling vid malignt
FEO/PG kan med fordel skétas pa hemorten.

Vid NHVe skall det finnas kontaktsjukskoterskor med god kunskap om
FEO/PG vilka patienterna skall kunna komma i kontakt med varje vardag.
Det &r viktigt att patienterna far information om hur de kommer i kontakt
med kontaktsjukskdterskorna och att det finns rutiner som tillser att patienter
far adekvat cancerrehabilitering. Patientutbildningar bor erbjudas regelbundet
i samverkan med olika professioner och med aktuell patientférening.
Patienter med stabil sjukdom samt vissa &rftlighetskontroller bor kunna
erbjudas vard pa distans om avstanden &r langa till NHV.

Aterkoppling till inremitterande sjukhus kan ske antingen via uppkoppling
till MDK eller via telefon, alternativt via remissvar vid mindre bradskande
fall. Hemsjukhuset bor dven fa en skriftlig vardplan fran samtliga
vardkontakter av de patienter som féljs pa NHV sa att de ar uppdaterade i
handelse av akuta sjukdomstillstand. Vid aterfall tas patienterna upp vid
MDK alternativt behandlingskonferens liknande MDK for beslut om ny
behandling.

Intresserade kollegor bor erbjudas auskultation pa NHVe, som éven ska
tillhandahalla méjlighet till randning for ST-lakare. Varje NHV ska ha en
aktiv forskning med fortlépande publikationer for att bidra med ny kunskap
inom omradet. Genom NHYV kan forhoppningsvis fler kliniska studier goras,
med storre patientunderlag, for att bidra till 6kad evidens for diagnostik samt
for hur behandlingar ska ges i forhallande till varandra for att ge optimal
effekt. Nationell koncentration okar forutsattningarna att implementera nya
behandlingsmetoder sker pa ett strukturerat satt. Ett exempel pa en
bilddiagnostisk metod under utveckling &r !C-hydroxy-efedrin-PET/CT,
som ger mojlighet att upptacka recidiv tidigare, liksom metastaser i
lymfkortlar och skelett, vilka ofta missas vid CT. Regionmdten dar &ven
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patientforetradare/patientférening har mojlighet att medverka bor ordnas.
Anstéllda vid NHVe bor delta aktivt i de nationella och internationella méten
som finns, med fordel &ven de for neuroendokrina tumorer. Samtliga
patienter skall registreras i kvalitetsregistret INCA av behandlande enhet.
NHV-enheterna ska rapportera in uppféljningsmatt till Socialstyrelsen, se
forslag pa sddana under rubriken ”Uppf6ljning och utvardering”.
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Forslag till sarskilda villkor

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sarskilda
villkor som ska gélla for tillstdnden. Generella villkor regleras i foreskriften
for nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sérskilda villkor for
respektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
vagledande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for
aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nér beslut om tillstand
fattas.

Kompetens och resurser

Lakare med sarskild kompetens inom de

tillstandsgivha omradena:

o Kirurgteam inkluderande
endokrinkirurg med erfarenhet av
mulfiorganresektion

e Endokrinolog

e Anestesiolog med sdrskild kompetens
for sdvning vid feokromocytom

e Patolog

e Radiolog

e Team med erfarenhet av PRRT och
1311-MIBG terapi, bestdende
exempelvis av nuklearmedicinare och
onkolog

¢ Nuklearmedicinare

e Klinisk genetiker

Kritisk medicinsk kompetens
(Iakare)

e Onkolog

Vid enhet som erbjuder onkologisk
behandling ska utéver ovanstadende dven
nedan angivha kompetenser finnas, med
sarskild kompetens inom det
tillstandsgivna omradet:

¢ Onkolog

Ovriga yrkesgrupper med sdrskild
kompetens inom de tillstandsgivna
omradena:

o  Genetisk vagledare

e Kontaktsjukskoterska

Andra typer av kompetens
(t.ex. specialkompetent
sjukskoterska, kurator, psykolog,
fysioterapeut)
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e  Kurator

e  Fysioterapeut

e Rontgensjukskodterska/biomedicinsk
analytiker med kompetens inom
nuklearmedicin

o Sjukhusfysiker

Kritiska medicinska resurser
(utrustning, lokaler etc.)

e  PET-kamera

e  Gammakamera

e Lokaler som uppfyller
Strélsékerhetsmyndighetens krav

Andra omrdden (ffa
medicinska) som &r en
férutsattning for att den
utredda vérden ska kunna
bedrivas

e Postoperativ vard
e Intensivvard

Kritiska diagnostiska metoder

Vid enhet som erbjuder onkologisk
behandling:
o  SSA-PET/CT(t.ex. 68Ga-DOTATOC)
o 123I-MIBG-skintigrafi

Behandling som behdéver finnas
men som inte ar definierat som
NHV (t.ex. medicinsk, kirurgisk,
interventionell radiologi)

Rehabilitering (sdarskilt
anpassad fill
behovet)

Ovrigt (krav p& NHVe att
utveckla t.ex. vérdplaner etc.)

e Samordnad MDK med NHVe som
innehar tillstdnd for GEP-NET och
FEO/PG

e Skriftlig vardplan vid utskrivning frdn
NHVe

e NHVe ska ansvara for
Overrapportering till hemorten samt
uppfdlining av patientrapporterade
matt
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Konsekvenser av
rekommendationen

Socialstyrelsens beslut féregas av en bred remiss och beredning for att
sakerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora
negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen
(B1) utgar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att gora
en overgripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva
akut sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett
yttrande fran en av landstingen utsedd beredningsgrupp (B2).
Beredningsgruppen ska tillsammans representera foljande perspektiv:
lanssjukvard, akut vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet.
Systemkonsekvenser t.ex. paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter
samt utbildning och forskning far beaktas vid en férdelning av
tillstandet/tillstanden om det &r for att sékerstélla patientens basta.

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Patientperspektiv (vardkvalitet, Genom koncentration p& nationell
filgénglighet, ndrhet etc.) niva ges en jamilik tillgang fill
hogkvalitativ vard for FEO/PG
oavsett var man borilandet. Det
kan innebdra fler resor fér
patienterna, men & andra sidan en
mer sammanhdllen vérd med battre
diagnostik och behandling och
dérmed sannolikt ékad
patientsdkerhet.
Remitteringsvé&garna blir tydligare for
s&val hemortsldkare som patient och
bé&da far mojlighet till en
hdgspecialiserad réddgivning. Efter
att ha vardats vid NHVe far
patienten med sig en vardplan for
fortsatt vard vid hemortssjukhuset.

En potentiell nackdel vore att det tar
tid aft gbéra en rad diagnostiska
undersdkningar och beddmningar,
vilket medfoér ett behov av att bo pd
patienthotell, méjligen dven fér
anhdriga.
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Pa&verkan pd utbildning, kunskaps-
och kompetenséverféring

En méjlig risk ar att kunskapen om
vissa begrdnsade undergrupper
inom FEO/PG minskar vid enheter
som inte &@r NHV. Dock kommer
utredning och uppfoljning
fortfarande att ske i varje region s&
risken beddms &ndd som liten.

Dartill kompenseras eventuell
kompetensférlust genom att NHVe
fér ett tydligt utbildningsansvar séval
inom som utanfér NHVe. Genom
nationell koncentration dkar
mojligheterna fill kunskapsdverforing
inom NHVe. L&kare och andra
yrkesgrupper ges mojlighet till
randning/vidareutbildning vid
enheterna. NHVe bor erbjuda
nationella méten och utbildningar.
Okad kompetens &r gynnsamt dven
for patienter med angrdnsande
sjukdomar.

Pa&verkan pd forskning (t.ex.
forskarutbildning,
forskningsmeriterade
medarbetare, kliniska
prévningar)e

Inom de diagnoser som behandlas i
detta underlag bedrivs forskning pé
féretréadesvis fyra stallen idag.

Genom eft tydligt samverkansan-
svar och genom att koncentrera all
vard vid det ovanndmnda
vardomradet fill fyra respektive tvd
enheter, ges majlighet fill ett storre,
mer komplett forskningsunderlag
och 6kad mdéjlighet till biobankning.
Sannolikt bidrar uppdraget aven fill
battre kvalitet i det nationella
kvalitetsregistret. NHVe kan éven
fortsattningsvis samarbeta med
enheter utanfor tillstédndet i
forskningssammanhang.

Pa&verkan pd ndrliggande
omrdden

Maijoriteten av patienterna som ska
f& kirurgisk behandling i denna
grupp tas redan idag om hand pd&
fyra enheter i Sverige, viket gor att
detta inte kommer att trdnga undan
annan vérd i ndgon stor
utstrackning.
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Eftersom det &r mycket f& patienter
som ska f& onkologisk behandling
kommer detta inte att ge ndgra
ndmnvdarda
undantrngningseffekter.

Eventuella konsekvenser for
akutsjukvard for detta omrddet i
stort.

Patienterna i denna grupp ar sdllan
akut sjuka i sin sjukdom, varfér en
koncentration inte medfér ndgra
n&mnvdarda konsekvenser for
akutsjukvérden vare sig fér NHVe
eller for enheter som inte innehar
tillst&Gnden.

Pd&verkan pd vardkedjan

Eventuellt finns en risk att patienter
remitteras direkt till NHV utan att
regionsjukhuset passeras men detta
har sannolikt en mindre p&verkan
eftersom det ror sig om s& pass f&
patienter. Samtidigt blir
remitteringsvagarna tydligare for
bdde |dkare och patient, vilket
sannolikt bidrar fill en snabbare
remitteringsgdng. Mojligheten till
konsultation blir dven tydligare for
remittenter.

Verksamhetsperspektiv
(konsekvenser av utbkad/minskad
verksamhet p& vardkvalitet,
resursférbrukning, kostnader,
kompetensforsorining etc.)

Ett tydligt uppdrag fér NHVe medfér
sannolikt att det blir I&ttare att
attrahera specialister inom samtliga
yrkesgrupper. Samarbete mellan
NHVe kan éven minska sdrbarheten
vid t.ex. tillfélliga problem med
kompetensforsorjning.

Eftersom vdrden redan idag till
storsta delen utfors vid fyra enheter
och man redan idag hdller bl.a.
MDK via videoldnk, medfor
tillstdndsgivningen inga storre
investeringar.

Eventuella konsekvenser for
sjuktransporter

For patienterna kommer antalet
resor eventuellt att 6ka ndgot, men
det kommer sannolikt inte att
medféra négra stora skillnader i
antal sjuktransporter. Antalet akuta
fransporter kommer sannolikt inte aft
o6ka alls.

Forutsattningar att utdka aktuell
verksamhet och framfidsvisioner

Vardvolymerna ékar ldngsamt men
det finns ingenting som tyder p& att
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det inom en ndra tid kommer att ske
en drastisk 6kning och den
I&ngsamma férandringen kommer
inte att pdverka antalet enheter som
bedriver denna vard.

En koncentration kan ge en béattre
nationell dverblick &ver hela
sjukdomsgruppen.

Ovriga kommentarer:
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Uppfdljning och utvardering

Tillstandsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vard ansvarar for
uppfoljning av sina verksamheter (egenkontroller) samt for inldmning av
arsrapporter till Socialstyrelsen. Arsrapporterna ska utga fran verksamhetens
egenkontroll. Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvéardering av
tillstanden for nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram de uppf6ljningsmatt som de
anser relevanta for den vard som foreslas ska koncentreras (definitionen).
Uppféljningsmatten kan komma att justeras av Socialstyrelsen i dialog med
framtida tillstandsinnehavare.

Uppfdljningsmatt Beskrivning

Antal patienter

Antal behandlingar

Alder

Remitterande region

Andel patienter som besdker NHV enhet inom
X dygn efter inkommen remiss fill NHV

Andel patienter som behandlats/opererats

Bakgrundsmatt

Tilganglighetsmatt

Tillgénglighetsmdatt inom det antal dygn som rekommenderas
inom SVF efter diagnos

Medicinskt matt Genetisk utredning i samband med kirurgi

Medicinskt matt Kurativ kirurgi som blivit icke-radikal

Patientrapporterade

matt Andel patienter dar patientndjdhet foljs upp

f:(; 'ﬁmmppo”emde Andel patienter dér livskvalitet flis upp
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Referenser

Regionala cancercentrum i samverkan. Nationellt vardprogram
Binjuretumdrer,
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/binjuretumorer/, 2020
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Deltagare i sakkunniggrupp

Stockholm-Gotlands sjukvardsregion: Jan Zedenius, specialist i Kirurgi
Sydostra sjukvardsregionen: Oliver Gimm, specialist i kirurgi

Norra sjukvardsregionen: Christina Kjellman, specialist i onkologi

Sodra sjukvardsregionen: Pernilla Asp, specialist i onkologi

Vastra sjukvardsregionen: Peter Bernhardt, sjukhusfysiker
Uppsala-Orebros sjukvardsregion: Anders Sundin, specialist i radiologi
Uppsala-Orebros sjukvardsregion: Staffan Welin, specialist i internmedicin
Patientforetradare: Camilla Andersson, Carpa NET
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella
hogspecialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell
hogspecialiserad vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som
behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje
sjukvardsregion for att kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och ett effektivt anvandande
av halso- och sjukvardens resurser ska kunna uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad
vard ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller séllan
férekommande och om den kraver en viss volym, multidisciplinar kompetens
eller stora investeringar eller medfor hoga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt &r att
det ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad
samordning av specialiserade sjukvardsinsatser bor aven ge battre
forutsattningar for en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt
resursutnyttjande.

For varden innebar denna nivastrukturering en mojlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre
patientunderlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nddvéandiga
forutsattningar for att bedriva hog-kvalitativ forskning, utbildning och
rekrytera spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
hélso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i
arbetet med att definiera vilken vard som ska anses vara av nationell
karaktér.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hogspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av
atta steg:
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Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen
forslag pa grupper underlaget och tar beslut om
vardomraden tar fram konsekvens- vad och antal
att genomlysa underlag analys utférare

Steg 8 Steg 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden foljs Namnden tar Beredning av Regionerna
upp och beslut om ansokningar ansoker om

utvarderas tillstand infor beslut tillstand

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i
arbetsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa
vardomraden som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de
sakkunniggrupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhamta kunskapsléget nationellt och internationellt och dérefter
foresla omraden som skulle kunna utgéra nationell hogspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk
metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en
rehabiliterande insats) vid ett visst hélso- eller sjukdomstillstand har
Socialstyrelsen tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan
som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens béasta som framsta malsattning.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss.
Socialstyrelsen sammanstéller inkomna synpunkter och dérefter kan
sakkunniggruppen komplettera sitt underlag eller gora eventuella
fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas 6éver till en
beredningsgrupp vars uppdrag &r att sékerstélla att koncentration av den
foreslagna varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och
sjukvardssystemet.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska
nivastruktureras samt antalet vardenheter i landet som far bedriva den
tillstandspliktiga varden.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka
region/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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