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

att godkinna och tillimpa nedanstaende rekommendation avseende nationell
nivastrukturering av sarkom

Regionala cancercentrum i samverkans rekommendation

Regionala cancercentrum i samverkan beslot vid sitt sammantride 6 februari 2018
enhilligt att rekommendera landsting/regioner att besluta om nationell nivéstrukturering
enligt foljande:

att avancerad diagnostik och behandling av barn och vuxna med skelett- och
mjukdelssarkom i extremiteter och balvigg samt buksarkom koncentreras till tre
nationella virdenheter

att uppdrag som nationella virdenheter 1dmnas till Karolinska
Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Skidnes
Universitetssjukhus

att de nationella varduppdragen inférs fran och med 1 november 2018

Rekommendationen har férankrats i nitverket f6r hilso- och sjukvardsdirektorer 2018-
01-18. SKLs sjukvardsdelegation har uttalat sitt stoéd for RCCs arbete med
nivastrukturering 2018-01-25.

Uppfdljning

Regionala cancercentrum i samverkan kommer att f6lja upp landstingens/regionernas
tillimpning av denna rekommendation. Genom den nyinrittade referensgruppen
bestaende av linjechefer vid aktuella sjukhus samt sjukvardsregionala representanter
kommer en mindre uppfoljning att ske ungetir kvartalsvis. Platsbesok kommer att utforas
under hosten 2018 samt efter ca ett ar.

RCC i samverkan avser dven att tva ar efter driftstart géra en mer omfattande uppfoljning
av de nationella virdenheternas arbete och resultat.,

Samverkansgruppen 6nskar att landsting/regioner inkommer med tagna beslut om att
godkinna och tillimpa dessa rekommendationer senast 1 juni 2018 till SKL a#: RCC 7
samwerkan Gunilla Gunnarsson, Avd for vard och omsorg, 118 82 Stockholm.
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I enlighet med 6verenskommelser mellan SKI. och staten har RCC 1 samverkan
uppdraget att arbeta med nivastrukturering pa nationell niva av cancervarden. Arbetet har
hittills resulterat i 10 nationellt koncentrerade atgirder spridda over de 7
universitetssjukhusen.

Regeringen har i november 2017 lagt en proposition till riksdagen innebérande att
hégspecialiserad vard inom alla omraden ska koncentreras och arbetet ska ledas av
Socialstyrelsen. Canceromradet kommer dock 1 enlighet med Socialstyrelsens planering att
bli aktuellt forst 2020 varfér RCC 1 samverkan avser att fortsitta arbetet fram till dess.
Detta dr ocksa reglerat i den 6verenskommelse om kortare vintetider i cancervarden 2018
som nyligen beslutades.

Sarkom utgér ca 1 % av alla maligna tumorsjukdomar och utgar fran bind- och
stodjevivnad vanligast i extremiteter och pa balen. Dessa sarkom bendmnes: Skelett- och
mjukdelssarkom i extremiteter och balvigg, (tidigare sk. muskuloskelettala eller
ortopediska sarkom). Sarkom kan uppsta i alla dldrar och kan férekomma pa de flesta
stillen i kroppen. Sjukdomsgruppen dr heterogen och inrymmer ett 50-tal olika specifika
diagnoser.

Totalt diagnosticeras ca 600 patienter arligen med sarkom. Skelettsarkom star for ca
120/4r, medan sarkom i mjukdelar omfattar totalt ca 300 patienter tligen, varav ca 50 ir
retroperitoneala och intraabdominella sarkom, hirefter kallade buksarkom. Utover dessa
tillkommer ett 50-tal mjukdelssarkom med varierande lokalisationer sasom t.ex.
gynekologiska sarkom, sarkom inom huvud-halsomradet mm. En speciell variant av
sarkom utover ovannimnda dr gastrointestinala sarkom, GIST, som omfattar 120-150 fall
per ar varav ca 100 kriver planerad kirurgi medan resterande ar bifynd vid annan kirurgi i
magtarmkanalen.

I RCC:s initiala arbete 2012-13 utsdgs en sakkunniggrupp for retroperitoneala sarkom i ett
pilotforsok. En slutsats fran sakkunniggruppen var att kirurgi for retroperitoneala sarkom
(RPS) bor utforas vid hogst tre sjukhus 1 landet.

RCC i samverkan bedomde direfter att hela satkomvarden borde bli foremal for
genomlysning och tillsatte darfér 2014 tva nya sakkunniggrupper for skelett- och
mjukdelssarkom i extremiteter och balvigg samt f6r buksarkom inkluderande RPS.
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Baserat pa sakkunnigforslagen med kompletteringar limnade RCC 1 samverkan 2015 en
remiss till regioner och landsting avseende sarkom. Remissen innefattade dven moijlighet
att ansoka om nationell vardenhet for sarkom.

Remissens forslag om tre nationella enheter stéddes av tre regioner medan tre regioner
foresprikade fem regionala centrum med mojlighet att remittera speciella fall till andra
regionala centrum beroende pa tillginglig kompetens. Fem sjukhus ansokte om nationellt
uppdrag med olika inriktning.

Under hosten 2017 har samtliga universitetssjukhus beretts méjlighet att komplettera sin
ansOkan samt limna synpunkter pa nu lagda forslag. De fa synpunkter som inkommit
finns bilagda tidigare ansokan.

Overviganden infor nationell nivistrukturering

Inom omraden som hittills beslutats f6r nationell nivastrukturering har avgrinsningen
mellan vad som ska goras vid en nationell virdenhet kunnat definieras i form av specifika
tillstand eller atgarder. Nar det galler sarkom ar forutsittningarna for exakta
avgrinsningar av verksamhetsinnehallet annorlunda da sjukdomsgruppen omfattar ett
stort antal, var for sig ovanliga tillstind, med olika krav pa kompetens inom diagnostik
och behandling.

Da det giller verksamhetsinnehallet vid ett regionalt respektive nationellt centrum har
RCC i samverkan tillfragat tva nordiska experter om hjilp att komma vidare med
definitioner av verksamhetsinnehéll vid nationell respektive regional virdenhet for
sarkom. Dessa har bada avbojt detta uppdrag och RCC i samverkan har dirfoér valt att ta
fram detta forslag.

Redan i dagsldget remitteras patienter med sirskilda behov av komplicerad behandling
fran savil Norrlands Universitetssjukhus som fran Universitetssjukhuset Linkoping till
nagon av de tre nationella vardenheter som foreslas.Grunden f6r sadan remittering ar
behov av speciell kompetens f6r diagnostik och behandling men dven att volymen av den
specifika dtgirden dr sa liten att den bor utféras pa firre dn 5 vardenheter. 1
sakkunnigutlatandena och i remissvar och ansokningar finns exempel pa ett antal tillstind
eller behandlingar som kan vara limpade f6r remittering till nationell viardenhet:

Skelett- och mjukdelssarkom i extremiteter och balvigg:

- Skelettsarkom hos unga, vixande patienter

- Ewingsarkom hos barn

- Skelett- och mjukdelssarkom i kotpelare och bicken
- Intermuskulira, stora, hogmaligna mjukdelssarkom
- Vissa avancerade onkologiska behandlingar

Buksarkom
- Kirurgi vid retroperitoneala sarkom

- Kirurgi vid stotre och/eller komplicerade fall av GIST
- Kirurgi vid ovanliga intraabdominella sarkom


http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/nivastrukturering/remissvar-oktober-2015/

SKLs diarienummer 18/00055

2018-02-06

Till landstingsstyrelser/regionstyrelser
RCC-chefer

For kannedom: Natverken Landstingsdirektdrer
och Halso- och sjukvardsdirektorer

Regionala sarkomcentrum

Sedan lang tid har en regional centralisering etablerats for diagnostik, behandling och
uppfoljning av skelett- och mjukdelssarkom. Denna utveckling har visentligen varit
mycket framgangsrik och det finns betydande vetenskapligt underlag for vardet av
centralisering. De fem kompletta regionala sarkomcentrum som idag finns (i samtliga
sjukvardsregioner utom Uppsala Orebro-regionen) bedéms dven fortsatt kunna
diagnosticera, behandla och folja upp merparten av patienter med sarkom inom ramen
for sina regionala uppdrag. Det redan viletablerade samarbetet och samverkan mellan
landets fem sarkomcentrum dr en viktig forutsittning for den fortsatta utvecklingen av
sarkomviarden.

Vid ett regionalt sarkomcentrum finns tillgang till samlad och samverkande expertis inom
diagnostik, kirurgisk behandling, onkologisk behandling, rehabilitering och psykosocialt
stod samt forskning.

Sarkomcentrum ansvarar for regional MDK och deltar i nationell MDK. Vid regional
MDK deltar specialister inom onkologi (barn och vuxen), kirurgi, ortopedi, bild- och
funktionsdiagnostik, patologi samt vid behov fran andra specialiteter. Vid MDK deltar
dven kontaktsjukskoterska. Det bor vara méjligt £6r remitterande kliniker i regionen att
delta vid MDK.

Patienter med misstinkt sarkom enligt givna kriterier (se vardprogram) ska skyndsamt
remitteras till regionalt sarkomcentrum. Alla patienter med misstinkta sarkom bor
remitteras till satkomcentrum f6r vivnadsbunden diagnostik och utredning. Biopst eller
cytologi bor saledes inte utforas utanfoér sarkomcentrum.

Behandlingsrekommendationer utformas vid en regional multidisciplinir konferens
utgdaende fran regionalt sarkomcentrum. Alla patienter med sarkom ska behandlas vid ett
sarkomcentrum, regionalt eller nationellt i speciella fall. Undantag utgdr patienter 1
palliativ vard eller dir andra omstindigheter talar f6r vard nira hemorten. I dessa fall bor
behandlingsrekommendationer inhdmtas fran regionalt sarkomcentrum.

Onkologisk behandling bér med fa undantag utféras vid regionala sarkomcentrum.

Huvudparten av kirurgisk behandling bor dven utforas vid regionala sarkomcentrum. Det
finns inom vissa omraden behov av ytterligare regional koncentration av preoperativ
diagnostik och kirurgisk behandling, t.ex. avseende GIST.

Respektive sjukvardsregion dger beslut om utformningen av den regionalt centraliserade
verksamheten. Fér Uppsala-Orebroregionen saknas ett komplett regionalt
sarkomcentrum och patienter 1 behov av avancerad diagnostik och kirurgisk behandling
remitteras huvudsakligen till Karolinska Universitetssjukhuset medan onkologisk
behandling koordineras och administreras av onkologiska kliniken, Akademiska
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Sjukhuset. Uppsala-Orebroregionen iger frigan om en ev. framtida férindring av den
regionala organisationen av sarkomvirden i sin sjukvardsregion.

Inom vissa specifika omraden kan den frimsta expertisen i landet dven finnas vid ett
regionalt sarkomcentrum som i sa fall kan vara en naturlig remissinstans i landet, aven om
detta centrum inte 4ar en nationell virdenhet.

Nationella virdenheter

Karolinska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Skines
Universitetssjukhus tar emot patienter fran olika delar av landet, utifran specifik
kompetens.

Norrlands Universitetssjukhus och Universitetssjukhuset i Linkoping har omfattande
verksamheter som regionala sarkomcentrum. Sjukhusen redovisar i1 inlimnade
ansokningar inga specifika omraden ddr man tar emot sarkompatienter fran 6vriga
sjukvardsregioner.

Ett undantag dr Norrlands Universitetssjukhus som har ett rikssjukvardsuppdrag for
plexusnira kirurgi vilket i vissa fall kan komma att omfatta patienter med sarkom. Detta
rikssjukvardsuppdrag paverkas inte av detta forslag.

Om det vid ett regionalt sarkomcentrum finns eller utvecklas unik, specifik kompetens
inom nagon del av sarkomvarden, som inte omfattas av nationellt varduppdrag eller
bedrivs vid nationell vardenhet, ska denna kompetens kunna utnyttjas nationellt. En
sadan hinvisning férutses 1 forsta hand kunna ske vid nationell MDK. Ett alternativ kan
vara att ett regionalt sarkomcentrum anscker om ett specifikt nationellt varduppdrag
inom ett definierat kompetensomrade.

Baserat pa sakkunnigutlitanden, inkomna remissvar och ansokningar féreslar RCC i
samverkan:

e Tre nationella vardenheter for sarkom omfattande skelett- och mjukdelssarkom 1
extremiteter och balvigg och buksarkom etableras vid Karolinska
Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Skanes
Universitetssjukhus.

e Dessa nationella vardenheter ska infér uppdraget beskriva sin verksamhet
inklusive profilering och specialkompetens. Uppdraget innebir ett sarskilt ansvar
for utbildning, kompetensférsorjning, forskning och utveckling.

e Rikssjukvardsuppdraget till Norrlands Universitetssjukhus avseende plexusnira
kirurgi ber6rs inte och kan i tillimpliga fall siledes dven omfatta patienter med
sarkom.
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De nationella virdenheterna ska tillsammans svara f6r den mest avancerade diagnostiken
och behandlingen av barn och vuxna med olika typer av sarkom savil skelett- och
mjukdelssarkom i extremiteter och balvigg som buksarkom.

De nationella vardenheterna ska i dialog med regionala sarkomcentrum regelbundet
utvirdera avgrinsningarna mellan det nationella och det regionala verksamhetsuppdraget,
utifrin den medicinska utvecklingen och tillgang till bista kompetens, och vid behov
toresld Regionala cancercentrum i samverkan forindringar. I det nationella uppdraget
ingar dven att vara ledande och drivande inom forskning, savil klinisk som translationell.
I uppdraget ingar dven ansvar for utveckling, utbildning samt ett sdrskilt ansvar for
kompetensforsorjning och kompetensutveckling inom omradets olika berorda
specialiteter.

De nationella vardenheterna ansvarar for etablering och utveckling av nationell MDK f6r
utvalda fall. Sakkunniga framhaller betydelsen av flexibilitet med hidnsyn till den ofta
snabba medicinska utvecklingen. Vilket centrum som har bist kompetens i en given
situation varierar dessutom 6ver tid. En fortsatt nira samverkan mellan samtliga
sarkomcentrum ar dirfor av stor betydelse och en nationell MDK ir ett viktigt forum for
att rekommendera savil limpligaste behandlingsval som behandlingsort.

Ett atagande som nationell vardenhet inom sarkomvarden skiljer sig fran annan nationellt
nivistrukturerad verksamhet inom cancervarden i det att verksamhetsinnehallet i det
nationella uppdraget inte kan definieras mera precist.

Atagandet blir dirmed frimst ett dtagande for att tillsammans ta en ledarroll for
sarkomvirdens utveckling i bred bemirkelse med en nira samverkan mellan alla
sarkomcentra i landet.
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Bilagor:

1.

Sakkunnigutlitande muskuloskelettala sarkom (skelett- och mjukdelssarkom i
extremiteter och balvigg):
http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/sarkom/nivastruktur
ering/

Sakkunnigutlitande buksarkom:

http:/ /www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/sarkom/nivastruktur
ering/

Remiss nationell nivastrukturering sarkom, aterfinns som ett av dokumenten 1
hogerspalten (Remiss 2 juni, 2015):

http://www.cancercentrum.se/samverkan /vara-
uppdrag/nivastrukturering/remissvar-oktober-2015/

Remissvar och ansokningar om nationell viardenhet, aterfinns i respektive regions
dokumentviljare lingst ner pa sidan:

http://www.cancercentrum.se/samverkan /vara-
uppdrag/nivastrukturering/remissvar-oktober-2015/
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