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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen fér ”’Neuroendokrina
tumorer” vardomradet ”Neuroendokrina tumorer i buken” 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.
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Ordlista

CT Datortomografi, en medicinsk avbildningsteknik, forkortas i
ofta &ven DT

GEP-NET  Gastroenteropankreatiska neuroendokrina tumérer, detsamma
som Neuroendokrina tumorer i buken

MDK Multidisciplinar konferens

NEC Neuroendokrin cancer, en aggressiv form av NET som medfor
att patienterna behdver behandling snabbt

NET Neuroendokrin tumor

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad vardenhet

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

PRRT Peptide Receptor Radionuclide Therapy, radionuklidterapi

SKG Sakkunniggrupp

SVF Standardiserat vardforlopp
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet
neuroendokrina tumorer i buken att halsotillstdnd 1-4 enligt beskrivningen
nedan ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra
vardenheter — med undantag for klaffkirurgi vid carcinoid hjartsjukdom, som
ska bedrivas vid en av de fyra vardenheterna. Detta bedéms vara vard av
komplex och sallan férekommande art, som kréver en viss volym och
multidisciplinar kompetens. Varden bedoms ocksa krava stora investeringar
och medféra hdga kostnader.

Varden ar multidisciplinar eftersom den kréaver ett samarbete mellan bland
annat endokrinkirurg, anestesiolog, endokrinolog, onkolog, patolog, radiolog,
nuklearmedicinare, klinisk genetiker och genetisk vagledare, samtliga med
erfarenhet av diagnostik och behandling av neuroendokrina tumdérer.

Redan i dag bedrivs den storsta delen av varden vid fyra enheter.
Sakkunniggruppen beddmer att fem enheter visserligen skulle innebéra en
storre geografisk spridning, men att patienterna da skulle bli for fa for att ge
samma erfarenhets- och forskningsvinster. Vidare anser sakkunniggruppen
att det vore sarbart att koncentrera denna typ av vard ytterligare. Man skulle
aven riskera att aventyra vélfungerande forskning som i huvudsak finns vid
fyra enheter idag. Dessutom har fyra enheter béattre forutsattningar an tre att
ta hand om ett eventuellt 6kat antal patienter i framtiden. | det fallet att
eventuella ringar pa vattnet skulle uppsta i form av att dven patienter med
neuroendokrina tumarer i andra lokaler skulle vardas vid Nationella
hogspecialiserade vardenheter, skulle aven denna vardvolym kunna
omhéndertas.

Sakkunniggruppen anser inte att det vore andamalsenligt att bryta ut
undergrupper att koncentrera till farre enheter eftersom dessa undergrupper
ar tatt ssmmanlankade och behdver kunna omhandertas vid alla Nationella
hogspecialiserade vardenheter. Ett undantag ar klaffkirurgi vid carcinoid
hjartsjukdom, som &r en tydligt avgransad atgard for fa patienter — denna
vard kan koncentreras till en enhet, anser sakkunniggruppen.

Konsekvenserna av att koncentrera varden &r dvervagande positiva.
Majoriteten av patienterna tas till exempel redan i dag om hand vid fyra
enheter i Sverige. Darmed kommer vardkoncentrationen inte att tranga undan
annan vard i nagon storre utstrackning pa nationell niva. 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) bedomer att nedanstaende fyra vardomraden ska
inga i definitionen:

1. Vard vid metastaserande tunntarms-NET och minst ett av foljande
tillaggskriterier:
a. Carcinoid hjartsjukdom
b. Hotande tarmischemi pga avancerad metastasering
c. Uteblivet svar pa somatostatinanalogbehandling trots adekvat
dosering, tex >4 hormonrelaterade diarréer per dag, > 4
flusher per dag, ett mycket hogt 5-HIA i serum/urin som inte
sjunker adekvat och/eller patienter med svar peritoneal
carcinomatos, samt patienter med snabbt progredierande
sjukdom.

2. Vard vid inoperabel rektal-NET.

3. Vard vid pankreas-, duodenum- och hoga jejunum-NET med foljande
avgransningar:
e Kirurgisk behandling
e Beddmning infor eventuell kirurgi vid MEN1-associerade
pankreas-NET
e Onkologisk/endokrinologisk behandling av spridd sjukdom.

4. Vard vid nydiagnostiserad MEN 1 samt vid NET associerad med von
Hippel Lindaus syndrom: beddmning och behandlingsrekommendation for
alla patienter.

Antal enheter
For ovanstaende omraden (1-4) bedoémer sakkunniggruppen att nedan
beskrivna behandling bor bedrivas vid fyra enheter:
e Kilinisk bedémning och nationell MDK
e Onkologisk behandling samt stallningstagande till fortsatt behandling
via hemortssjukhuset.
e Kirurgisk behandling
e Systemisk radionuklidbehandling/PRRT vid NET (bl.a. }"’Lu-
somatostatinanalog)

Av dessa ska en enhet inneha tillstand att utfora klaffkirurgi vid carcinoid
hjértsjukdom.
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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 NET, inklusive initial diagnostik
sasom %Ga-DOTA-somatostatinanalog-PET/CT och patologisk
diagnostik

e Vard vid:

o NEC

o Icke avancerad tunntarms-NET, exempelvis: vardagliga
kontroller, monitorering, palpation av mesenterium och
tunntarm

o Icke avancerade ventrikel-, rektal- och appendix-NET

o Levermetastaser fran NET, exempelvis: kirurgisk resektion,
radiofrekvensablation och dvrig leverartarembolisering

o NET utanfor buken: NET i thymus, lungor, ovarier/testiklar,
hypofys, Merkelcellscarcinom

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

e Feokromocytom och abdominella paragangliom

e Binjurebarkscancer

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

Foljande omraden har SKG for Neuroendokrina tumérer identifierat for
eventuell framtida nationell nivastrukturering:
e Medullar tyreoideacancer — bor i sa fall genomlysas tillsammans med
ovriga grupper inom tyreoideatumaorer
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Bakgrund

Medicinsk beskrivning och vérdkedjan

| Sverige insjuknar 400-500 personer per ar i Neuroendokrin tumorsjukdom.
(1) Fler lever idag med sin sjukdom tack vare forbattrad diagnostik och dkad
kunskap inom omradet. Neuroendokrina tumarer ar oftast maligna men vaxer
vanligen langsamt. Diagnosen ar oftast forsenad mer an 3 ar da tumorerna
inte ger sérskilda symtom forréan sjukdomen &r spridd. Detta &r en orsak till
att koncentrera varden av den har sjukdomsgruppen da méjligheten att ge
patienterna hjalp och stod tidigare 6kar. Tumorerna kan uppsta i de flesta
organ men vanligast ar mag-tarmkanalen, dar de ocksa kallas
Gastroenteropankreatiska neuroendokrina tumdorer (GEP-NET). De flesta
neuroendokrina tumarer dr sporadiska forutom de familjara former som
férekommer vid bl.a. multipel neuroendokrin neoplasi typ 1 (MEN1) och von
Hippel-Lindau syndrom (VHL). Individer med dessa syndrom far ofta
multipla tumorer i flera neuroendokrina organ samtidigt eller vid olika
tidpunkter.

Idag sker elektiv kirurgi samt onkologi for NET-patienter foretradesvis pa
universitetssjukhusen. Aven ablation av metastaser med radiovagor och
radioembolisering av leverartarer sker pa denna vardniva. Akut kirurgi sker
pa lanssjukhus, t.ex. vid tarmvred eller vid ovantat fynd i samband med
annan kirurgi. De avancerade former som ingar i tillstanden i detta underlag
kraver en multidisciplindr beddémning av specialkompetent personal med
langvarig erfarenhet av denna typ av patienter. Patientgruppen ar mycket
heterogen vilket komplicerar bedémningen infér behandling och uppféljning.
Dérfor behdver de som utreder och behandlar NET-patienter ha stor
erfarenhet och handha en viss vardvolym for att optimera diagnostik och
terapi. Vardprogram for GEP-NET finns men skulle behova underbyggas
med fler omfattande prospektiva, randomiserade, kontrollerade studier.

Vardvolymer

Uppskattningsvis ror det sig om ca 200-250 patienter per ar som drabbas av
avancerad GEP-NET. Prevalensen for barare av exempelvis genen for
multipel endokrin neoplasi typ 1 (MEN 1) &r uppskattningsvis strax dver
1000 individer, men det &r svart att uppskatta vardvolymer for dessa arftliga
tillstand eftersom det finns anlagsbarare som inte utvecklar NET.

Forskning

| Sverige bedrivs idag forskning pa NET i framst fyra sjukvardsregioner,
vilka ocksa har pagaende doktorandprojekt. Forskningen spanner fran
translationell till ren klinisk forskning. Man utfér &ven utvarderingar av
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nyligen inforda behandlingar och kliniska prévningar pagar av bl.a. PRRT.
Idag finns manga internationella samarbeten. Genom koncentration skulle
mojligheterna till att samarbeta kring resurser sdsom biobank och
gemensamma kvalitetsregister 6ka. Mdojligheterna for multicenterstudier
liksom att delta i internationella studier okar.

Internationell utblick

Danmark har under lang tid koncentrerat all NET-behandling till tva sjukhus.
Numera finns tre enheter, utom for PRRT som fortfarande bara finns vid tva
enheter. Varken Norge, Finland eller England har centraliserat denna vard.

Europeiska natverk samverkar inom omradet NET genom att bland annat
dela kunskap, ta fram guidelines och samverka inom forskning. Ett exempel
ar ENETS (European Neuroendocrine Tumor Society) som haller arliga
moten med postgraduatekurser, organiserar stora studier samt certifierar
Centers of Excellence med arlig kvalitetskontroll. Ett annat &r EURACAN,
ett Europeiskt referensnatverk (ERN) for sédllsynta solida tumérer hos vuxna.
Ar 2018 var tva svenska centra med i EURACAN och ett i vardera Norge
och Finland. Inga danska centra var med. Fler kan komma att ansoka om att
vara med. Genom ERN har behovet av att dela kunskap och samverka kring
denna komplexa sallanvard blivit tydligt. Centralisering med nationella MDK
ar under utveckling i flera lander sasom Frankrike.
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Framatblick

Overgripande beskrivning av verksamheten pd ett
natfionellt cenfrum

Alla patienter med NET, oavsett var tumdren &r lokaliserad, bor tidigt i
sjukdomsforloppet beddmas vid ett universitetssjukhus. De patienter som
drabbas av avancerad GEP-NET liksom de som har NET av arftlig genes bor
remitteras till en Nationell hogspecialiserad vardenhet (NHVe) for utredning,
information och terapiinriktning tidigt i forloppet. For att underlatta
remissgangen ska en NHV-enhet 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
fortsétta att kontrolleras vid.

Vid NHV genomfdérs en samlad bedémning och stéllningstagande till
behandling av ett multidisciplindrt team med sarskild kompetens inom NET,
bestaende av bl.a. endokrinkirurg, anestesiolog, onkolog, endokrinolog,
patolog, radiolog och nuklearmedicinare. NET-avbildning omfattar bl.a.
%8Ga-DOTA-somatostatinanalog-PET/CT som kréver béde radiologisk och
nuklearmedicinsk kompetens. Vidare behdvs nuklearmedicinare med
erfarenhet av radionuklidterapi (PRRT), samt av utredning infor
radioembolisering av levermetastaser.

Den kirurgiska behandlingen &r tekniskt komplex vid avancerad sjukdom
och kréver erfarenhet. Tunntarms-NET kan exempelvis ha avancerad
mesenteriell metastasering, vilket kraver stor vana om kirurgin ska vara
framgangsrik. Saval kirurgisk som onkologisk behandling av GEP-NET
skiljer sig fran andra tumorsjukdomar i samma organ (inte minst pankreas,
dar behandling av NET och exokrina tumdrer ar vasensskild), bade i form av
terapimetod och for prognos, och kréver darfor erfarenhet av just NET.
PRRT &r komplexa behandlingar med stora krav pa kunskap och erfarenhet
av radionuklidterapi samt nara samarbete mellan onkologer, fysiker och
nuklearmedicinare. Det kravs ocksa teknisk utrustning for bildtagning liksom
for dosimetri. Da behandlingen ges vid neuroendokrin tumérsjukdom kravs
ytterligare kunskaper kring de forutsattningar som galler for just denna
patientgrupp. Vad géller de arftliga tillstinden behdver patienterna fa en
initial beddmning vid hdgspecialiserade centra och en
behandlingsrekommendation for uppféljning for att férebygga exempelvis
andra tumdérformer som ar associerade med samma syndrom.

P& NHV bor multidisciplinar konferens (MDK) genomforas dar
ovannamnda specialister deltar. Det &r 6nskvért att alla enheter som handhar
GEP-NET inom NHV har en gemensam nationell MDK dar man diskuterar
fall sinsemellan. Dar kan &ven svara patientfall som inte ingar i det aktuella
tillstandet tas upp, som exempelvis patienter med NEC dar man behover ta
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stéllning till eventuell kirurgi. En samordning av den nationella MDK:n for
GEP-NET med de fall som berérs inom NHV for binjurebarkscancer liksom
for feokromocytom/paragangliom &r ocksa 6nskvard.

Vid NHVe behdver det dagtid finnas schemalagd lakarresurs med god
GEP-NET-kunskap som kan svara pa kollegors fragor telefonledes och
brevledes om utredning och eventuella akuta handldggningar. Ett team med
kurator, dietist och fysioterapeut bor finnas och cancerrehabilitering erbjudas
alla patienter. NHVe ska folja vardprogram och standardiserade vardforlopp.

Vid NHVe ska det finnas kontaktsjukskoterskor med god kunskap om
GEP-NET vilka patienterna ska 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 de patienter som behéver genomga vissa
arftlighetskontroller bor kunna erbjudas vard pa distans om avstanden ar
langa till NHV. Extern stralbehandling kan med fordel skétas pa hemorten.

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 foljs pa NHV sa att de ar uppdaterade i
handelse av akuta sjukdomstillstand. Vid progress tas patienterna upp vid
MDK alternativt behandlingskonferens liknande MDK for beslut om ny
behandling.

Intresserade kollegor bor erbjudas auskultation pa NHVe, som &ven ska
tillhandahalla mojlighet 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 for att implementera
nya behandlingsmetoder sker pa ett strukturerat sétt. Regionmoten dar dven
patientforetradare/patientférening har majlighet att medverka bor ordnas.
Anstallda vid NHVe bor delta aktivt i de nationella och internationella méten
som finns for neuroendokrina tumorer. Samtliga patienter ska registreras i
kvalitetsregistret INCA av behandlande enhet. NHV-enheterna ska
rapportera in uppfoljningsmatt till Socialstyrelsen, se forslag pa sadana under
rubriken ”Uppf6ljning och utvérdering”.
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Forslag till sarskilda villkor

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda
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

Kritisk medicinsk kompetens
(Iakare)

Lakare med sarskild kompetens inom de
fillstandsgivha omradena:

Vid enhet som erbjuder klaffkirurgi ska
utdver ovanstaende dven nedan angivna
kompetenser finnas:

Kirurgteam inkluderande
endokrinkirurg med erfarenhet av
mulfiorganresektion
Anestesiolog med sdrskild
kompetens fér sdvning vid
carcinoidsyndrom

Team med erfarenhet av PRRT,
bestdende exempelvis av
nuklearmedicinare och onkolog
Endokrinolog

Onkolog

Patolog

Gastroenterolog

Radiolog

Nuklearmedicinare

Klinisk genetiker

Kardiolog med kunskap och
erfarenhet av carcinoid
hjértsjukdom(CHD)

Thoraxkirurg med erfarenhet och
kunskap om CHD

Anestesiologer med erfarenhet av
CHD
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Andra typer av kompetens
(t.ex. specialkompetent
sjukskoterska, kurator, psykolog,
fysioterapeut)

Ovriga yrkesgrupper med sdrskild
kompetens inom de tillstandsgivna
omradena:

Genetisk vagledare
Kontaktsjukskoterska
Sjukhusfysiker

Biomedicinsk analytiker eller
rontgensjukskdterska med
kompetens inom nuklearmedicin
Dietist

Kurator
Fysioterapeut

Kritiska medicinska resurser
(utrustning, lokaler etc.)

PET- kameror

Gamma-kameror

Lokaler som uppfyller
Strélsékerhetsmyndighetens krav
Utrustning fér endoskopiskt ultraljud

Andra omréden (ffa
medicinska) som ar en
férutsattning for att den
utredda vérden ska kunna
bedrivas

Postoperativ vard
Intensivvard
Kardiologi

Klinisk fysiologi

Kritiska diagnostiska metoder

SSA-PET/CT (t.ex. 68Ga-DOTATOC)
FDG-PET/CT
Endoskopiskt ultraljud

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

SIR-terapi vid NET (selektive internal
radiation therapy, s.k.
radioembolisering av leverartar)
Interventionell radiologi

Rehabilitering (sdarskilt
anpassad till behovet)

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

Nationell MDK med mdjlighet till
videouppkoppling och bildvisning
(avbildning och patologi).
Samordning av MDK med de NHVe
som innehar tillstdnd foér
binjurebarkscancer och
feokromocytom.

Patienter ska f& en skriftlig vérdplan
vid utskrivning frdn NHVe

NHVe ska ansvara fér
overrapportering till hemorten samt
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uppfdlining av patientrapporterade
matt (exempelvis via ENET).
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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 dvergripande 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 fordelning av
tillstandet/tillstanden om det &r for att sékerstélla patientens basta.

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Patientperspektiv (vardkvalitet, Genom koncentration p&
filgénglighet, ndrhet etc.) nationell nivd ges en jamlik
tilgdng till hdgkvalitativ vard fér
GEP-NET oavsett var man bori
landet. Det kan innebdra fler
resor for patienterna, men ocksd
leda fill en mer sammanhdllen
vard med bdattre diagnostik och
behandling.

Remitteringsvégarna blir
tydligare fér sGval hemortsidkare
som patient och b&da fér
mdjlighet fill en hégspecialiserad
raddgivning. Efter att ha vardats
vid NHVe far patienten med sig
en vardplan fér fortsatt vard vid
hemortssjukhuset.

En potentiell nackdel vore aft
det tar tid att gbra en rad
diagnostiska undersékningar och
beddmningar, viket medfér ett
behov av att bo pd
patienthotell, mdjligen Gven fér
anhdriga.
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Pa&verkan pd utbildning, kunskaps-
och kompetenséverféring

En méjlig risk ar att kunskapen om
vissa begrdnsade undergrupper
inom GEP-NET minskar vid enheter
som inte ar NHV.

Detta kompenseras genom att
NHVe fér ett tydligt
utbildningsansvar séval inom som
utanfdr NHVe. Lakare och andra
yrkesgrupper ges mojlighet fill
randning/vidareutbildning vid
enheterna. NHVe bér erbjuda
natfionella méten och
utbildningar.

Genom nationell koncentration
okar mojligheterna fill
kunskapsoverféring inom NHVe.
Okad kompetens ar gynnsamt
aven for patienter med
angrénsande sjukdomar.

Pa&verkan pd forskning (t.ex.
forskarutbildning,
forskningsmeriterade
medarbetare, kliniska
prévningar) 2

Inom de diagnoser som
behandlas i detta underlag
bedrivs forskning pd foretr&desvis
fyra stallen idag.

Genom ett tydligt
samverkansansvar och genom att
koncentrera all vard vid de
ovanndmnda vardomrddena till
fyra enheter, ges mojlighet till eft
stérre, mer komplett
forskningsunderlag och ékad
mojlighet fill biobankning.
Sannolikt bidrar uppdraget dven
fill battre kvalitet i det nationella
kvalitetsregistret.

Pa&verkan pd narliggande
omrdden

Majoriteten av patienterna i
denna grupp tas redan idag om
hand pé& fyra enheter i Sverige,
vilkket gor att detta inte kommer
att frénga undan annan vard i
ndgon stor utstréickning hos de
enheter som i framtiden skulle
fildelas uppdraget.

Eventuella konsekvenser for
akutsjukvard for detta omréde i
stort.

Patienterna &r sdllan akut sjukai
sin NET-sjukdom, varfér en
koncentration inte medfér ndgra

17(24)
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ndmnvdarda konsekvenser for
akutsjukvdrden vare sig fér NHVe
eller fér enheter som inte innehar
tillstdnden.

Pa&verkan pd vérdkedjan

En risk skulle kunna vara aftt
I&nssjukhus remitterar fler patienter
fill NHVe an vad definitionen
anger samt att de "hoppar éver”
regionsjukhuset i vardkedjan.

Samtidigt blir remitteringsvagarna
tydligare fér bade Iakare och
patient, vilket sannolikt bidrar till
en snabbare remitteringsgdng.
Majligheten till konsultation blir
aven tydligare fér remittenter.

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

Ett tydligt uppdrag fér NHVe
medfdr sannolikt att det blir IGttare
att attrahera specialister inom
samtliga yrkesgrupper. Samarbete
mellan NHVe kan dven minska
s@rbarheten vid t.ex. tillfalliga
problem med
kompetensforsorjning.

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

Eventuella konsekvenser for
sjuktransporter

For patienterna kommer antalet
resor att dka, men det kommer
sannolikt inte att medféra nagra
stora skillnader i antalet
sjuktransporter. Antalet akuta
tfransporter kommer sannolikt inte
aft éka alls.

Forutsattningar att utdka aktuell
verksamhet och framfidsvisioner

Det finns ingenting som tyder p&
att det framover kommer att bli en
drastisk 6kning av vardvolymer
inom omrddet. En koncentration
kan ge en battre nationell
Overblick dver hela
sjukdomsgruppen.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET "NEUROENDOKRINA TUMORER | BUKEN" SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD

SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-12838/2019-18 19(24)

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

Bakgrundsmatt Alder

Kon

Remitterande region

Andel patienter som besdker NHV enhet inom
X dygn efter inkommen remiss till NHV
Andel patienter som behandlatfs/opererats
Tilganglighetsmatt inom det antal dygn som rekommenderas
inom SVF efter diagnos

Andel komplikationer inom 1 mdnad efter
operation, exempelvis:

e Anastomosldckage

e Pankreasl&ckage

Tillgénglighetsmdatt

Medicinskt matt

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET "NEUROENDOKRINA TUMORER | BUKEN" SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-12838/2019-18 21(24)

Referenser

1. Regionala cancercentrum i samverkan. Nationellt vardprogram
neuroendokrina buktumdrer (GEP-NET). u.o. :
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/neuroendokrina-
buktumorer/vardprogram/, 2018.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET "NEUROENDOKRINA TUMORER | BUKEN" SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN

21



SOCIALSTYRELSEN 1Déw 5.3-12838/2019- 22(24)

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 uppréatthallas 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 dkad
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 maéjlighet 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) férvantas 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 géra 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 hélso- 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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