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Samverkansndmnden

1 Syddstra sjukvardsregionen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen éver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende flera sakkunniggruppers genomlysning
infor beslut av nationell hogspecialiserad vard.

Samverkansnimnden i Sydostra sjukvirdsregionen foreslis BESLUTA

a t t besvara remissforslag fran Socialstyrelsen avseende flera
sakkunniggruppers genomlysning infor beslut av nationell hogspecialiserad
vérd inom 13 omrdden enligt underlag.
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Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende flera sakkunniggruppers genomlysning
infor beslut av nationell hogspecialiserad vard.

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggruppers underlag inom omradena

Intensivvard dir levertransplantation kan vara indicerat (12824/2019-31)
Avancerad invasiv diagnostik och behandling vid primér skleroserande kolangit

(PSC) (12824/2019-32)

Transjuguldr intrahepatisk shunt (12824/2019-33)

Huvud- och halsparagangliom (12826/2019)

Neuroendokrina tumdrer i buken (12838/2019-18)
Feokromocytom och abdominiella paragangliom (12838/2019-19)
Binjurebarkscancer (12838/2019-20)

Osteogenisis imperfecta (12954/2019)

Vissa neuromuskuléra sjukdomar (12960/2019)

Svéarbehandlat sjidlvskadebeteende (13055/2019)

Svérbehandlade atstorningar (13056/2019)

Konsdysfori (13381/2019)

Fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer (20288/2019)

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom berort regionalt medicinskt programomrade (RPO) samt en
Overgripande analys av systemeffekter inom Sydostra sjukvérdsregionen ldmnas
svar per omrade 1 separata dokument.

Kaisa Karro

Ordf6rande 1 SVN
Region Ostergdtland

Rachel De Basso Angelica Katsanidou
Vice ordférande i SVN Vice ordférande i SVN
Region Jonkopings 1dan Region Kalmar lén
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Intensivvard dar
levertransplantation kan vara indicerat (IVA)

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara péd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Intensivvéard dér levertransplantation
kan vara indicerat (IVA)

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter synpunkter fran berérda medicinska programomraden (RPO) samt en
overgripande analys av systemeffekter inom Sydostra sjukvérdsregionen ldmnas
foljande remissvar.

Intensivvard ddr levertransplantation kan vara indicerat (IVA)— diarienummer
12824/2019-31

Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig bakom forslaget om att Intensivvard dar
levertransplantation kan vara indicerat (IVA) vid tva nationella enheter.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvardsledningen
Sydostra sjukvardsregionen
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Avancerad invasiv diagnostik
och behandling vid primar skleroserande kolangit (PSC)

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Avancerad invasiv diagnostik och
behandling vid primér sklero-serande kolangit (PSC)

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO) Mag- och
tarmsjukdomar samt en overgripande analys av systemeffekter inom Sydostra
sjukvérdsregionen ldmnas féljande remissvar.

Avancerad invasiv diagnostik och behandling vid primdr sklero-serande
kolangit (PSC) — diarienummer 12824/2019-32

Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig bakom forslaget om att diagnostik och
behandling av Avancerad invasiv diagnostik och behandling vid primér sklero-
serande kolangit (PSC) utfors vid fem nationella enheter.

Utover ovan givna svar pd remissforslaget vill Syddstra sjukvardsregionen peka
pa att man dven behover se over hela vardkedjan for dessa patienter 1 ett
nationellt vrdprogram frén lédnsdelssjukhusniva och mdjligen dven centralisera
varden pa léns- och sjukvardsregional nivda med MDK med hég kompetens pa
MR radiolog och hepatolog for att bedoma PSC-foéréndringar och om de ar
missténkt cancer for att adekvat avgora vilka som bor remitteras upp i
véardkedjan till dessa 5 hogspecialiserade centra.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Transjugular intrahepatisk shunt
(TIPS)

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Transjugulér intrahepatisk shunt
(TIPS)

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO) Mag- och
tarmsjukdomar samt en overgripande analys av systemeffekter inom Syddstra
sjukvérdsregionen ldmnas foljande remissvar.

Transjuguldr intrahepatisk shunt (TIPS) — diarienummer 12824/2019-33
Sydostra sjukvardsregionen stiller sig bakom forslaget (ej klart) om att
behandling av Transjuguldr intrahepatisk shunt (TIPS utfors vid fyra nationella
enheter.

Utdver ovan givna svar pa remissforslaget delar Sydostra sjukvardsregionen
utredningens bedomning att behovet av TIPS kommer att 6ka och att man pa sikt
bor ha fler enheter med denna verksamhet nédr volymerna stiger for att minska
behovet av ldnga transporter och ddrmed frimja att behandlingen ges.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvardsledningen
Sydostra sjukvardsregionen
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Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Huvud- och halsparagangliom

Region Ostergétland, Region Jonkdpings lin, Region Kalmar 1in och
Universitetssjukhuset 1 LinkOping har beretts mojlighet att svara pa
sakkunniggrupps underlag inom omradet Huvud- och halsparagangliom

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Cancersjukdomar samt en vergripande analys av systemeffekter inom Sydostra
sjukvérdsregionen ldmnas féljande remissvar.

Huvud- och halsparagangliom — diarienummer 12826/2019

Sydostra sjukvardsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att behandling av
Huvud- och halsparagangliom koncentreras till tva nationella enheter.

Sjukvardsregionen forordar 1 stillet tre nationella enheter da tva enheter bedoms
vara for sérbart ur ett helhetsperspektiv sett fran regional och lokal sjukvérd.

Lena Lundgren
Ordforande

Regionsjukvardsledningen
Sydostra sjukvardsregionen
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Region Kalmar Ely Ostergotland
Yttrande
2020-09-25 SVN 2020-23

Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Neuroendokrina tumorer i buken.

Region Ostergétland, Region Jonkdpings lin, Region Kalmar 1in och
Universitetssjukhuset 1 LinkOping har beretts mojlighet att svara pa
sakkunniggrupps underlag inom omradet Neuroendokrina tumorer i buken.

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Cancersjukdomar samt en vergripande analys av systemeffekter inom Sydostra
sjukvérdsregionen ldmnas féljande remissvar.

Neuroendokrina tumorer i buken.— diarienummer 12838/2019-18

Sydostra sjukvardsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att behandling av
Neuroendokrina tumdrer 1 buken ska bedrivas vid fyra nationella enheter varav
en av enheterna handlégger klaffkirurgi vid carcionid hjartsjukdom.

Sydostra sjukvardsregionen forordar i korthet att

1. Klaftkirurgi vid carcionid hjértsjukdom bor utforas vid 2 nationella enheter

2. Pankreaskirurgi bor som idag bedrivas vid 6 sjukvardsregionala enheter

3. Skapa gemensam nationell biobank samt obligatorisk registrering i nationella
register for dessa patientgrupper dir pankreasoperationerna redan idag
registreras i pankreasregistret. Upprétta en nationell konferens for
komplicerade fall dér diskussioner om handlaggning kan foras regelbundet.

Ett mer heltdckande resonemang till Sydostra sjukvardsregionens
stallningstagande aterfinns 1 bilaga 1.

Lena Lundgren
Ordforande

Regionsjukvardsledningen
Sydostra sjukvardsregionen
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Bilaga 1

Sammanfattning av Syddstra sjukvardsregionens beddmning:

1. Vard vid metastaserad tunntarms-NET och minst ett definierat
tillaggskriterium

a. Carcinoid hjdrtsjukdom, Stodjer men minst 2 centra. Fragan bor dock

utredas av thoraxkirurgisk kompetens.

b. Hotande tarmischemi pga avancerad metastasering; Kan inte stodjas i

nuvarande form dd underlaget dr alltfor knapphdndigt.

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 svdr

peritoneal carcinomatos, samt patienter med snabbt progredierande sjukdom.

Vi kan inte stodja denna punkt i nuvarande form. Vi stédjer ddremot forslaget

om ett nationellt MDK for diskussion av svara/séillsynta fall.

2. Vard vid inoperabel rektal-NET Det vore av virde att klargdra vilka dtgarder
som innefattas i denna punkt samt evidensen for vinsten att centralisera
detta. I nuvarande form stéder vi inte denna punkt.

3. Vard vid pankreas-, duodenum- och héga jejunum-NET: Pankreaskirurgin ar
redan centraliserad i Sverige till de 6 pankreas cancer centra (ett per region).
Vi kan inte stddja att man nu vill dela upp pankreaskirurgin pé fler centra.
Ur onkologisk synpunkt finns det idag virdprogram och riktlinjer for NET
varfor dessa kan behandlas regionalt.

4. Vard av nydiagnostiserade MEN 1 samt vid NET associerad med von Hippel
Lindaus syndrom: bedémning och behandlingsrekommendation for alla
patienter. Vi kan inte stddja detta da det forsdmrar patient omhédndertagandet
och skadar den pagéende forskningen.

Forslag: Skapa gemensam nationell biobank samt obligatorisk registrering i
nationella register for dessa patientgrupper dér pankreasoperationerna redan
idag registreras i pankreasregistret. Upprétta en nationell konferens for

komplicerade fall dér diskussioner om handldggning kan foras regelbundet.

Bakgrund

Sakkunniggruppen foreslar foljande fyra vardomraden for nationell

hogspecialiserad vard:

1. Vard vid metastaserad tunntarms-NET och minst ett definierat
tillaggskriterium

2. Vard vid inoperabel rektal-NET

3. Vard vid pankreas-, duodenum- och hoga jejunum-NET

4. Vard av nydiagnostiserade MEN 1 samt vid NET associerad med von Hippel
Lindaus syndrom: bedémning och behandlingsrekommendation for alla
patienter
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Angaende antal enheter bedomer sakkunniggruppen att denna vérd ska drivas pa
fyra enheter men att enbart en enhet ska inneha tillstand att utfora klaffkirurgi
vid carcinoid hjértsjukdom.

Allménna kommentarer till dokumentet:

Sakkunniggruppens sammanséttning framgér av dokumentet och innehaller bred
representation av endokrinkirurger, onkologer, sjukhusfysiker, radiolog,
specialist 1 internmedicin och patientforetrddare. Med hianvisning till
identifierade omraden och foreslagen centralisering av hjértklaftkirurgi till en
nationell enhet forefaller dock avsaknaden av thoraxkirurgisk kompetens vara
pafallande. Det kan inte utldsas av gruppens genomlysning att ndgon ytterligare
kompetens har tillkallats for denna del av arbetet vilket dr en uppenbar brist. Inte
heller synes ndgon pankreaskirurgisk kompetens konsulterats vid
rekommendationen om pankreaskirurgin, detta ir en pataglig svaghet.

Pé flertalet stéllen i1 detta dokument framgar att klinisk behandling drivs i dag
huvudsakligen pa fyra stdllen och dven forskning. Det som texten dock inte
belyser dr om de 4 stillen som refereras till i olika sammanhang dr de samma
eller inte. Det anges inte heller vilka dessa 4 centra dr. Nar det géiller bl.a.
endokrin pankreaskirurgi dr detta felaktigt.

I den ”Sammanvégd beddmning” som gruppen gor framkommer att ”"Redan 1
dag bedrivs den storsta delen av varden vid fyra enheter”. Det anges dock ingen
referens for detta pastdende. Sedan dver 10 ar finns pankreasregistret som bland
annat har till syfte att registrera all pankreaskirurgi dd misstanke finns om
malign sjukdom. Utifrén tillgdngliga data for aren 2010-2018 har det
registrerats 277 pankreasingrepp for neuroendokrina pankreastumorer dér 77
registrerats frdn Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 69 fran
Universitetssjukhuset 1 LinkOping, 42 fran Skanes Universitetssjukhus i Lund,
36 fran Akademiska sjukhuset i Uppsala, 30 fran Karolinska Huddinge och 23
frdn Norrlands Universitetssjukhus 1 Umed. Dessas siffror speglar dock antal
utforda operationer utan att ta hénsyn till befolkningsunderlag som till exempel
ar 2,5 ganger storre 1 Stockholmsregionen &n i Norrland.

I Kapitlet ”Avgrinsningar” framgér att sakkunnig gruppen anser att
levermetastaser fran NET inte ska inga i tillstdndet for nationell
hogspecialiserad vard utan bor nivastruktureras inom varje sjukvardsregion.
Som exempel tas kirurgisk resektion och radiofrekvensablation. Aven om denna
slutsats r vil forenlig med utvecklingen av leverkirurgin och den regionala
centralisering som redan dr genomford 1 Sverige speglar valet av exemplet
radiofrekvensablation stor okunskap om hur leverablationer utfors i modern
sjukvérd (huvudsakligen med mikrovégor) och siledes uppenbaras dven har att
gruppen inte har tillricklig kompetens inom omradet.

I stycket "Medicinsk beskrivning och vardkedjan” dterfinns den enda referensen
som anvands 1 hela detta dokument. Denna ges som stéd for att 400-500
personer insjuknar i neuroendokrin tumoérsjukdom &rligen i Sverige. Ovrig text,
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tolkningar och péstdende pé de 20 sidor som dokumentet omfattar stods inte av
nagon referens till publicerade data vilket &r anmarkningsvart.

Ett exempel pa dessa pastdende kommer ifrdn samma kapitel, ”Diagnosen &r
oftast forsenad mer dn 3 ar d& tumorerna inte ger sérskilda symtom forrdn
sjukdomen é&r spridd. Detta dr en orsak till att koncentrera varden av den hér
sjukdomsgruppen da mdjligheten att ge patienterna hjélp och stod tidigare okar”.

Det framgér ddremot inte hur sakkunnig gruppen har kommit fram till att
centralisering av behandling till fyra centra, vilket uppenbarligen flyttar
behandlingen ldngre ifran ménga av landets lanssjukhus ska bidra till tidigare
stdd och hjélp. Det dr tyvarr mer sannolikt att detta urholkar kompetensen och
bidrar till ytterligare forsening av diagnostik och adekvat behandling pa
liknande sitt som redan har bevisats for andra sjukdomar’.

I gruppens ”Overgripande beskrivning av verksamheten pi ett nationellt
centrum” stir “En samordning av den nationella MDK:n f6r GEP-NET med de
fall som berors inom NHV for binjurebarkscancer liksom for
feokromocytom/paragangliom &r ocksa onskvird.” Det saknas dock motivering
och evidens for varfor dessa tillstdnd 1dmpar sig for samordning. Detta dr
speciellt tveksamt nir det géiller pankreas NET dér det finns dokumenterade
risker med lagvolymverksamhet. Centralisering av endokrina pankreaskirurgin
har redan genomforts genom samordning med 6vrig pankreaskirurgi i Sverige
efter beslut fran SKL/RCC.

I kapitlet “Forslag till sérskilda villkor” finns en tabell som listar bland annat
kritisk medicinsk kompetens (ldkare) for nationellt hdgspecialiserad vard inom
NET omradet. Dér framtonas det tydligt att ett sddant team ska inkludera
endokrinkirurg med erfarenhet av multiorganresektion. Multiorgan resektioner
gors vid en rad olika tumorsjukdomar som inkluderar bland annat
pankreastumorer, levertumdorer, lokalt avancerade magsécks- och tarmtumorer
och sarkom. Vilken evidens som finns for att just endokrinkirurger ar béttre
lampade for att utfora dessa resektioner dn kirurger med hog volym av komplex
resektionskirurgi, inklusive multiorgan resektioner framgar inte av dokumentet
eftersom den inte finns.

I ”Sakkunniggruppens konsekvensanalys” framgar “Ett tydligt uppdrag for
NHVe medfor sannolikt att det blir léttare att attrahera specialister inom
samtliga yrkesgrupper. Samarbete mellan NHVe kan dven minska sérbarheten
vid t.ex. tillfdlliga problem med kompetensforsorjning”. Det &r uppenbart att
detta rimmar daligt med forslaget att centralisera klaffkirurgi till ett centrum.

Vérd vid metastaserad tunntarms-NET

1. Vard vid metastaserande tunntarms-NET och minst ett av foljande
tilldggskriterier:

a. Carcinoid hjdrtsjukdom

b. Hotande tarmischemi pga avancerad metastasering
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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 svdr
peritoneal carcinomatos, samt patienter med snabbt progredierande sjukdom.

Allménna kommentarer: Enligt SKG forslag ska avancerade NET omhéndertas
vid fyra enheter. Detta kommer att bl.a. att leda till ”en jamlik tillgang till
hogkvalitativ vard” (tabell pa sida 16). Dock ér det enligt samma dokument sa
att 1 dag bedrivs den storsta delen av varden vid fyra enheter” (sida 6). Det
framgar inte logiskt att de foreslagna dtgérderna skulle leda till en betydelsefull
forbattring om varden redan ar koncentrerad vid fyra enheter. Att det verkligen
ar sd maste dock ifragaséttas (se nedan).

Dessutom bedomer SKG att “’patienterna ... skulle bli for fa {for att ge samma
erfarenhetens- och forskningsvinster” om varden skulle bedrivas vid fem enheter
(sida 6). Kan detta stimma? Enligt textens beddmning har ca 200-250 patienter
per ar avancerad NET. En 6kning fran fyra till fem enheter skulle motsvara en
minskning av ca 10 patienter per enhet per r som skulle motsvara en relativ
minskning pé bara 20% for de 4 enheter.

Intressant nog skriver man under ’Internationell utblick’ (sida 10) "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”.
Intressant nog drar man inte ndgon slutsats av detta. Om Danmark med ca 5.8 m
invénare har okat fran 2 till 3 centra skulle Sverige med 10.2 m invanare snarast
behdva minst 5 centra.

Man kommenterar att forskningen bedrivs huvudsakligen pé fyra enheter (sida
6). Vilka dr dessa stéllen enligt SKG? Vilket antal doktorander/publikationer har
dessa enheter? I Sydostra Regionen ér det idag fem ldkare som é&r disputerade
inom NET omradet. En Pubmed s6kning for t.ex (carcinoid OR intestinal
neuroendocrine tumours) AND Sweden begrédnsad till senaste 5 ar visar féljande
resultat.

Ist Any
author  author

Uppsala 29 17
Goteborg 9
Stockholm 4
Sydostra 2
Lund

Umed

D W9 B

Menas alltsa att Lund och Umea inte skulle kunna behandla dessa patienter i
framtiden?
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Man skriver ocksa att ”sannolikt bidrar uppdraget dven till béttre kvalitet i det
nationella kvalitetsregistret” (tabell pd sida 17). Det finns ingen evidens som
stodjer detta pastaende: Data fran INCA register (absoluta siffror, ej korrigerade
for befolkningen. Sa har t.ex. Stockholm ett upptagningsomrade som ar 2.5
ginger storre dn upptagningsomridet i Sydostra Region) efter tre ar (2017—
2019) visar foljande siffror:

Antal inrapporterade patienter per region

Vast

Uppsala/Orebro

Sydost

Sthim/Gotland

Norr

0 20 40 60 801001 201401601 8R20R2(R4EEREBOB2@B40

Incidensen av tunntarms NET har legat under perioden 1990-2005 péa ca
1.33/100 000°. Detta skulle motsvara cirka 135/ar for hela landet. Enligt data
fran cancerregistret har det varit 68 patienter med tunntarms NET mellan 2017—
2019.

Enligt INCA registret har Uppsala/Orebro och VG region (som har nistan
fullteckning) registrerat cirka 220 respektive 280 NET patienter under perioden
2017-2019. I Sydostra region ligger antalet patienter pa samma niva (211
patienter, data fran cancerregistret).

Dessutom behdver det noteras att en studie nyligen visade (dven om GEP-NET
patienter som behandlas i hogvolym centra har béttre 6verlevnad jamfort med
lagvolym centra) att det inte fanns négon skillnad mellan centra med hog och
intermediér volym (HR: 0.98, 95% CI: 0.78-1.22)°.

Kommentarer:

la. Vi stodjer forslaget for centralisering av CHD kirurgi och eftervard. Vi anser
det dock felaktigt att endast ha ett centrum for denna kirurgi dé det ar ytterst
sarbart. Onco-kardiologisk uppf6ljning postklaffkirurgi kan ocksa goras av
specialiserad onco-kardiologmottagning. Den onkologiska behandlingen efter
stabilisering skiljer sig inte av den sedvanliga onkologiska behandlingen och
torde kunna goras regionalt enligt MDK beslut.

1b. Det framgar inte av dokumentet vilken vardkedja som NHVe skall skapa for
att dygnet runt kunna erbjuda omhéndertagande av patienter med hotande
tarmischemi. Dessa opereras idag vid de sjukhus dér de soker och det krdvs en
pataglig omorganisation av svensk akutsjukvard for att dessa skall kunna
transporteras till ett av 4 NHVe dygnet runt.

I nuvarande form géar det inte att ta stdllning till denna punkt.
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lc. Vi saknar definitioner p4 alla de ingdende kriterierna som skall motivera
centralisera: ett mycket hogt 5-HIA i serum/urin? som inte sjunker adekvat?
och/eller patienter med svdr? peritoneal carcinomatos, samt patienter med
snabbt progredierande sjukdom?

Patienter med uteblivet svar pad SSA trots adekvat dosering tas vanligtvis upp pa
regionala MDK och/eller remitteras vidare och bedoms vid specialiserad enhet
som kan ge PRRT, efter individuell beddmning av bl.a.
performansstatus/lamplighet for behandling och patientens 6nskemaél. Enligt vér
erfarenhet finns ett antal patienter som dr tveksamma till 1&nga resor for att
behandlas med PRRT och har tackat nej till denna behandling. Ett flertal sidana
patienter dr &ldrade eller allvarligt paverkade av deras sjukdom. Centralisering
och bedomning av alla dessa patienter i en av dessa fyra lokaler innebér
betydande belastning med upprepade langa resor for dem.

Dessutom, framtréder det inte tydligt i dokumentet hur ofta ska dessa patienter
hanteras via en NHVe. Vid den initiala presentationen som “avancerade”
tunntarms NET? Vid progress/behandlingsbyte? Vid varje utvéardering?

Vi kan inte stodja denna punkt i nuvarande form. Vi stodjer ddremot forslaget
om ett nationellt MDK for diskussion av svara/séllsynta fall.

2. Vard vid inoperabel rektal-NET.

Det gar inte 1 dokumentet att utldsa bakgrunden till denna punkt. Vilken evidens
som ligger bakom samt vilken typ av vérd det ror sig om. Ar det understddjande
behandling som avses &r det svart att forstd varfor en patient skall resa ldngre &n
nddvindigt for att f4 detta. Om det r6r sig om anldggande av kolostomi sd bor
det ockséd kunna goras pa ndrmaste ldnssjukhus. Det vore av virde att klargora
vilka dtgirder som innefattas i denna punkt samt evidensen for vinsten att
centralisera detta.

Det ar svart att forsta varfor just inoperabel rektal NET ska centraliseras nér det
giller onkologisk behandling. Ur onkologiskt perspektiv skulle det vara mer
logiskt att definiera tumdrens grad som kriterium till centralisering dé det finns
stora skillnader mellan behandling av grad 1 och 2 tumdrer.

Oavsett det finns ju ett uppdaterat vardprogram déar redan nu stélls krav pa
multidisciplinidrt omhéndertagande. Behandlingar diskuteras pa konferens
(MDK) och nya behandlingsmetoder implementeras pa strukturerat sitt. De
flesta patienter med rektal NET behandlas med luthatera dér det redan finns gott
samarbete med de 4 centra som erbjuder denna typ av behandling.

For 6vrigt dr det oklart varfor man valde centralisera just rektal NET da andra
neuroendokrina tumorer i kolon har 6verlag mycket sémre prognos och det inte

finns ménga onkologiska behandlingar att erbjuda.

I nuvarande form stodjer vi inte denna punkt.
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3. Vard vid pankreas-, duodenum- och hoga jejunum-NET
Onkologisk behandling

Onkologi handlar om att vara néra sin patient. Sdrskild vid avancerad sjukdom
dér alla dagar maste utnyttjas val.

Vi ér ytterst tveksamma att en klinik kan planera behandling av svér sjuk patient
och annan klinik enbart utfora uppdraget.

Da finns det stor risk att ndgon annans virderingar och ambition stor i fokus.
Det ér inte bara centralisering processer som forsékrar god vard med hogsta
kvalité men dven det fina samspelet mellan patient och lédkare som drivs av
nyfikenheten, kunskap, vélvilja, ansvar och respekt.

Det finns fortfarande stora skillnader mellan datasystem som anvinds i1 Sverige
och det finns stor risk for administrativa flaskhalsar och forseningar mellan olika
kliniker. Detta kan leda till forfarliga konsekvenser under pagdende onkologisk
behandling som kréver kontinuerlig beddmning och vérdering av biverkningar
sérskild hos den skora och oftast dldre patienten.

Aven om dagens behandlingar oftast har acceptabel biverkningsprofil kan den
situationen &dndras mycket snabbt. Det ricker att introducera ny
antikroppsbehandling ("immunterapi") eller ny tyrosinkinashdmmare och
patienterna kan kriva omedelbart omhdndertagande hon erfarna onkologer som
finns sa ndra som mojligt. Det kommer krava kompetens bade pé onkologisk
klinik om @ven pa akutmottagning for att vardera behov av akut inldggning och
det akuta omhandertagande.

Patienten med pankreas NET har en del symtom som hindrar deras sociala
umginge och leder till sjdlvisolering. I den bemérkelse ar langa resor oftast stor
belastning for en enskild individ. De onkologiska behandlingarna kan leda till
kraftigt sankt immunforsvar, illamiende, magknip, gaser, fatigue som kan gora
resor helt omojliga for svart sjuk patient.

Vi har svart att stoddja argumenten att centralisering just till 4 nationella centra
ska gagna forskning. Patientvolymen pa varje enhet &r for liten att ha
randomiserat onkologisk studie sa det kriver 1 varje fall samarbete med andra
centra pd nationell eller internationell niva. I den bemarkelse ingen skillnad
mellan 4 eller fler enheter 1 Sverige noteras. Tvartom, finns det vinst att det
finns bade kunskap och engagemang pé fler kliniker &n 4 i landet att ta hand om
patienter som deltagit i likemedelsstudier d& sjukdomen i sig ger varierande
symtombild och nya behandlingar kan vara oforutségbara.

Kirurgisk behandling

Kirurgisk behandling av pankreastumdorer &r ett av de omraden som tidigt
utforskades angaende sambandet mellan operationsvolym och utfall for



Region Region
Jonkopings 1an  Region Kalmar lan Osterg6tland

patienterna. Redan for 6ver 20 ar sedan publicerades tydliga siffror angdende
skillnad i mortalitet vid pankreatoduodenektomi mellan lag volym och hog
volym centra * 3. Dessa resultat har upprepade ganger pavisats i ytterligare
studier dér &ven volym for enstaka kirurger som utfor pankreasresektioner har
visat sig paverka utfallet ®®. I linje med denna kunskap dr pankreaskirurgin i
Sverige regionalt centraliserad till ett universitetssjukhus 1 varje region med
undantaget att i Karlstad utfors en del av den pankreaskirurgi som gors i
Uppsala-/Orebroregionen. Beslutet om centralisering har tagits av RCC och
SKL och godkénts regionalt i hela Sverige. Alla dr universitetskirurgiska
pankreaskirurgiska enheter och inget av dessa centra dr endokrinkirurgiska.
Utifrén &rsrapport fran pankreasregistret visar denna regionala centralisering av
pankreaskirurgi att pa fyra enheter 1 landet (Sahlgrenska, Karolinska Huddinge,
Universitetssjukhuset i Linkdping och Akademiska sjukhuset i Uppsala)
opereras Over 100 patienter arligen med pankreasresektioner, men pa tva
(Skanes Universitetssjukhus och Norrlands Universitetssjukhus) ér antalet lagre.
Denna pankreaskirurgi utfors av pankreaskirurger.

Pankreaskirurgi dr behdftat med hog komplikationsfrekvens och genom att
centralisera denna och sédledes 6ka volymerna pd de centra som handliagger
dessa patienter har risken minskats for dodligt utfall av komplikationer. Den
centralisering av pankreaskirurgin som genomforts har tagits ett steg i riktning
mot sdkrare vard av de patienter som behdver pankreasresektion. Samtidigt har
det skapats forutsattningar for utbildning och trianing av de kirurger som ska ta
hand om framtidens patienter. Eftersom inldarningskurvan for de aktuella
ingreppen dr ldng skulle forflyttning av den relativt lilla andelen patienter med
diagnosen NET till centra som har 1&g volym endast riskera forsdmrat utfall for
patienterna och sdmre forutséttningar for att kvalitetssdkra utbildningen av
pankreaskirurger °.

Ca 10% av den pankreaskirurgiska verksamheten utgdrs av GEP NET tumorer 1
pankreas. Dessa dr ofta placerade i svansen av bukspottkorteln och kan dérfor
med fordel opereras laparoskopiskt eller med robot som pankreassvans resektion
eller enukleation. Dessa operationer &r 1 Sverige efter centralisering till vara
pankreaskirurgiska centra inte behdftade med ndgon 90 dagars mortalitet, men
vil en hog frekvens av pankreasldckage (20%), helt 1 linje med internationella
data, vilka behdver handliggas pa ett adekvat sitt'® !'. Virdtiden #r ca 8 dagar
och genomfors idag vid de pankreakirurgiska enheterna i Sverige. En mindre
andel av GEP NET som behover opereras sitter i pankreashuvudet och hir kan
pankreatoduodenektomi bli nddvandig, vardtiden for dessa ingrepp ligger pa 14
dagar. Dessa ingrepp ér &n mer komplexa och det krédvs att enhet gor ett storre
antal/ar for att upprétthélla en sidker vardkedja och handlaggning pa ett korrekt
satt. Den allvarligaste komplikationen vid dessa ingrepp &r akut blodning fran
pseudoaneurysm och hér kravs tillgang till endovaskulér intervention och detta
finns vid alla sjukhus med pankreaskirurgiska enheter i Sverige. Dock anges det
inte som ett krav 1 detta dokument vilket dr synnerligen oroande och okunnigt.
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Dokumentet ger inga referenser till vilken patientvinst det skulle ge att flytta
10% av den pankreaskirurgisk verksamheten frdn de pankreaskirurgiska
enheterna till endokrin kirurgerna. Atgirden ir helt felaktig.

I dokumentet skriver man “Sdavdl kirurgisk som onkologisk behandling av GEP-
NET skiljer sig fran andra tumorsjukdomar i samma organ (inte minst pankreas,
ddr behandling av NET och exokrina tumérer dr visensskild), bade i form av
terapimetod och for prognos, och krdver ddrfor erfarenhet av just NET”.

Som anforts ovan sa genomfors denna kirurgi just av pankreaskirurger for de har
fatt uppdraget, har kunskapen, och &r vél fortrogna med skillnaden mellan
endokrina och exokrina pankreastumdrer vilket andra inte ar.

3 ars dverlevnaden efter kirurgi av NET 1 pankreas idag dr mellan 90-95%, utan
ndgon 90 dagars mortalitet postoperativt enligt data frdn pankreasregistret.

Niér det giller NET tumorer i duodenum samt proximala jejunum ingér dessa
operationer ocksa 1 den pankreaskirurgiska enheternas verksamhet. Dessa kan
emellanat vara komplexa och bor dven fortsittningsvis skdtas som de gors idag.
Tumorer 1 duodenum och proximala jejunum &r ovanliga. Ofta kraver dessa
tumorer ocksé resektion av bukspottkorteln och opereras dérfor av
pankreakirurger 1 Sverige.

Sammantaget strider detta forslag emot tidigare genomford nivastrukturering av
pankreaskirurgin i Sverige. Den skulle leda till att en liten andel av
pankreaskirurgin overfors fran pankreaskirurger till endokrinkirurger. Det finns
starka evidens 1 litteraturen som angivits ovan emot detta forslag. Och vi anser
det felaktigt. Vi kommer inte medverka i denna typ av forsamring av den
pankreaskirurgiska varden i Sverige.

Vard av nydiagnostiserade MEN 1 samt vid NET associerad med von Hippel
Lindaus syndrom: bedomning och behandlingsrekommendation for alla

patienter

Utredning och kirurgisk behandling skiljer sig inte for denna patientgrupp fran
Ovriga patienter med endokrina tumorer i samma organ. Patienter med von
Hippel Lindaus syndrom drabbas ockséd av tumorer i1 andra organ och gar pa
arliga radiologiska kontroller. Det skulle komplicera vardkedjan avsevirt att inte
kunna hélla hela handldggningen regionalt for patienterna.

Varfor just 4 enheter ska bedoma och ge behandlingsrekommendationer for alla
patienter med nydiagnostiserad MEN 1 eller NET associerad med VHL ér inte
begrundat. Vad talar for att just 4 enheter har tillrickligt med kunskap?

Vad giéller MEN1 och VHL associerade NET visade en litteratursokning (kélla

Pubmed den 25/4-20) foljande resultat:
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Antal publikationer MEN 1 & VHL & summa
(2011-2020) neuroendocrine neuroendocrine

Goteborg 0 1 1

Link6ping 0 3 3

Lund 0 2 2

Stockholm 1 3 4

Umed 0 0 0

Uppsala 6 4 10

Orebro 0 0 0

Vi anser att Socialstyrelsen behover forsté att a) forskning dr en mycket viktig
del avseende utveckling av sjukvarden och b) att antal patienter inte alls behdver
korrelera med forskning. Redan idag finns universitetssjukhus som opererar en
stor del av patienter som knappast har ndgon pagaende forskning.
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Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Feokromocytom och abdomiella
paragangliom

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Feokromocytom och abdomiella
paragangliom.

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och lamnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Cancersjukdomar samt en vergripande analys av systemeffekter inom Sydostra
sjukvérdsregionen ldmnas foljande remissvar.

Feokromocytom och abdomiella paragangliom — diarienummer 12838/2019-19
Sydostra sjukvardsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att behandling av
Feokromocytom och abdomiella paragangliom ska utforas vid fyra nationella
enheter.

Detta mot bakgrund av att hiansyn inte tas till den kirurgi och forskning som
bedrivs i1 dagsldget i Sverige. Forslaget stods inte heller av europeiska
rekommendationer.

Sydostra sjukvardsregionen forordar i stéllet att

1. all binjurekirurgi inklusive feokromocytom och paragangliom
nivastruktureras regionalt.

2. skapa en gemensam nationell biobank och ett nationellt register dar
registrering for dessa patientgrupper &r obligatorisk for att utveckla forskning
och utveckling av feokromocytom och paragangliom

3. uppritta en nationell multidisciplinir konferens (MDK) for komplicerade fall
dér diskussioner om handlidggning kan foras regelbundet.
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Utover ovan givna svar pd remissforslaget vill Sydostra sjukvérdsregionen
framfora foljande synpunkter i bilaga 2.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
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Bilaga 2

Allménna synpunkter

Pé flertalet stillen i detta dokument beskrivs att klinisk behandling och
forskning bedrivs 1 dag huvudsakligen pa fyra stéllen och dven forskning. Det
som texten dock inte belyser dr om de 4 stéllen som refereras till i olika
sammanhang dr de samma eller inte, vilket det inte dr. Det anges inte heller
vilka dessa 4 centra &r eller ndgon jamforelse av operationsresultat eller andra
kvalitetsmétt.

Synpunkter ur ett anestesiologiskt perspektiv

Ur regional narkosutbildningssynpunkt bor feokromocytom kunna sovas vid alla
universitetssjukhus. Alla anestesiologer randar sig vid ndgot tillfdlle under sin
utbildning pé ett universitetssjukhus dér man i nuldget kan komma i kontakt
med patienter som har feokromocytom. Att ha kommit i kontakt med sddana
patienter under sin utbildning dr tveklost en fordel eftersom en del
feokromocytom upptécks av en slump vid annan operation och under graviditet.
Det ér just vid dessa tillfdllen risken &r storst for komplikationer. Har man som
narkosldkare haft chans att ta hand om dessa patienter 1 lugn och ro vid elektiv
feokromocytomkirurgi klarar man sig mycket béttre jimfort med sana tillfallen
dir man tréffar patienterna oplanerat. Narkosen skulle déarfor definitivt sakna att
inte langre f4 sova de hér patienterna under planerade omsténdigheter. Ur detta
perspektiv dr det inte nddvandigt utan snarast en nackdel att begrénsa antalet
vardenheter till 5 eller farre enheter.

Synpunkter ur ett kirurgiskt perspektiv

Varfor kirurgi ska bedrivas pa 4 kirurgiska enheter dr inte alls genomtéinkt.
Argumentet att 75 % av all kirurgi bedrivs pd 4 centra dr generellt for alla
diagnoser och tar ingen hénsyn till lokala eller geografiska forutséttningar.

I texten (sida 6) star ”"Uppskattningsvis diagnosticeras 120—130 personer per ar
med feokromocytom eller abdominella paragangliom”. Enligt litteraturen &r
incidensen for feokromocytom i snitt 8/miljon invanare vilket skulle innebéra 80
feokromocytom varav flertalet opereras. Incidensen for paragangliom &r inte
kidnd men avsevirt firre an feokromocytom. Om totala antalet
binjureoperationer berdknas till 250 operationer 1 Sverige arligen sa verkar
proportionen feokromcytom/paragangliom dverskattad.

Skulle man fordela dessa 120-130 patienter jimt mellan 4 enheter skulle varje
enhet operera drygt 30 patienter om aret. Sakkunniggruppen anser alltsa att det
kréavs minst 30 operationer for feokromocytom och abdominella paragangliom
for att uppna tillracklig kompetens. Varifran kommer siffran 30? Den styrks inte
av litteraturen. Den Europeiska Foreningen for Endokrin Kirurgi (ESES) har
2019 definierat att "kompetenscenter” dr sdna center som opererar minst 10
binjurar (av alla diagnoser) om aret medan “referenscenter” (den hogsta graden)
ar sana center som opererar minst 20 binjurar arligen [1]. Skulle man fordela
120-130 patienter t ex pa 5 sjukhus hamnar man mellan 2426 operationer om
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aret. Antal operationer skulle fortfarande ligga 6ver det som rekommenderas for
“referenscenter” pd europeisk niva. Faktiskt visar litteraturen att troskeln for att
forbattra patientresultat och minskade sjukhuskostnader redan om det gors >6
operationer om aret [2, 3] kom fram till att troskeln ligger lite hogre (>14
operationer om aret) men fortfarande mycket ldgre dn vad som anges i
remisstexten [4].

Formuleringen ”Det dr rimligt att fordela dessa patienter pd fyra nationella
hogspecialiserade vardenheter for kirurgisk behandling, {for att fi erfarenhets-
och forskningsvinster” (sida 6) kdnns déarfor inte genomténkt utan ger intrycket
att det dr en sanning att 4 enheter sékerstéller att det dr sd medan t.ex. 5 eller fler
enheter inte skulle gora det. Man kan konstatera att gransen valdes godtyckligt
och styrks inte av litteraturen.

Om enbart 4 universitetssjukhus skulle fa uppdraget skulle det ocksa innebéra
att de 3 universitetssjukhus som da inte skall operera
feokromocytom/paragangliom far ca 30 % mindre antal av totala
binjureoperationer. Antalet endokrinkirurger i Sverige dr fa och att ytterligare
begridnsa antalet operationer skulle innebéra en avsevérd risk att 4ven dvrig
regional binjurekirurgi utarmas.

Sydostra Regionen anser ocksa att det &r mycket viktigt att dven ta hiansyn till
den forsknings som har pagétt och pagér pa respektive sjukhus. I texten
angéaende binjurebarkscancer (Dnr 5.3-12838/2019-20, sida 6) star ”Ur
forskningssynpunkt &r fyra nationella hdgspecialiserade vardenheter rimligt, for
att bevara den forskning som finns i dag”. Dar vill man férdela 40-50 patienter
mellan 4 kirurgiska enheter for att bevara den forskning som finns idag. Det
kinns felaktigt att en liknande formulering inte finns med i texten angdende
feokromocytom och abdominella paragangliom. Det kinns anmérkningsviért att
sakkunniggruppen anser att forskning kring binjurebarkscancer ar viktigare dn
forskning kring feokromocytom och att forskning kring feokromocytom inte
behover bevaras pa samma sitt. Istdllet skriver man enbart I Sverige bedrivs
idag forskning pa FEO/PG i foretrddesvis fyra regioner som ocksd har pagdende
doktorandprojekt” (sida 10). Att denna forskning behdver bevaras skriver man
inte. Det dr hdr viktigt att papeka att forskningsaktiviteten och totala antalet
opererade patienter inte dr fran samma centra.

Vad giller feokromocytom och abdominella paragangliom visade en
litteratursokning (kdlla Pubmed den 25/4-20) foljande resultat:
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Antal publikationer Pheochromocytoma/

(2011-2020) paraganglioma

Stockholm 31

Uppsala 22

Linkdping 20

Goteborg 10

Lund 5

Umed 0

Orebro 0

Vad giller antal operationer om aret ligger Linkopings US idag pa plats 5 och
uppfyller kraven att vara “’referenscenter” enligt ovan. Men vad géller antal
publikationer star Linkopings US pa plats 3 (knappt efter Uppsala som ligger pa
plats 2) och har under de senaste 10 aren publicerat nistan 25% av alla svenska
publikationer kring feokromocytom och abdominella paragangliom. For
nédrvarande finns ett nybdrjat doktorandprojekt och ett postdoktorandprojekt
kring feokromocytom och abdominella paragangliom i1 Linkoéping. Skulle man i
framtiden inte kunna operera dessa patienter skulle forskningen sannolikt snart
stdllas in utan att man kan utga ifrn att annan Region tar 6ver denna forskning.
Att vara beredd att 1dgga ner nédstan 25% av landets forskning kring dessa
tumorer kinns anmérkningsvart.

Sammanfattningsvis kan konstateras att reckommendationen av
sakkunniggruppen att kirurgi ska bedrivas pa 4 enheter inte tar hiansyn till idag
existerande rekommendationer pa europeisk nivéa och dessvérre inte till bade
kirurgi och forskning som bedrivs 1 dagsldget 1 Sverige. Formuleringarna ar
valda utan ndgot som helst vetenskapligt underlag som skulle styrka
rekommendationerna. Att till exempel Linkdping 1 framtiden inte skulle kunna
operera dessa patienter kdnns ocksd anmarkningsvéart med hédnsyn till f6ljande:
a) ordforande av kapitlet "Feokromocytom” i det nationella vardprogrammet
”Binjuretumorer” (Version 1.0, 2020-02-11) kommer fran Linkping,

b) den nationella gruppen “Endokrina buktumdrer” dér binjuretumorer
inklusive feokromocytom och abdominella paragangliom (PPGL) ingar
inbjdd just kirurg fran Linkdping vid métet 2017 att prata om "PPGL — det
genetiska landskapet”,

¢) kirurg fran Linkoping pratade vid kirurgveckan 2016 i Malmo som inbjuden
Ivar Sandstrom foreldsare just om “Binjuremérgtumdrer och paragangliom”,

d) kirurg som just nu driver processen om binjuretumérer i Stockholm
utbildades i Linkoping.

Det borde tala for att man anser att det finns ganska bra med kunskap kring
dessa tumorer i Linkdping som gor det svért att forstd varfor Linkoping inte
skulle kunna fortsitta operera dessa patienter.

Vi anser darfor att operationer av feokromocytom och paragangliom
nivastruktureras pd regional niv4 till universitetssjukhus for att bade kunna



Region Region
Jonkdpings lan Region Kalmar lan Ostergotland

upprétthdlla kompetens inom binjurekirurgi och for att kunna behalla pagéende
och framtida forskning inom omradet.
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Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Binjurebarkscancer

Region Ostergétland, Region Jonkdpings lin, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset 1 LinkOping har beretts mojlighet att svara pa
sakkunniggrupps underlag inom omradet Binjurebarkscancer.

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Cancersjukdomar samt en vergripande analys av systemeffekter inom Sydostra
sjukvérdsregionen ldmnas foljande remissvar.

Binjurebarkscancer — diarienummer 12838/2019-20
Sydostra sjukvardsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att behandling av
Binjurebarkscancer ska utféras vid fyra nationella enheter.

Detta stods inte av europeiska rekommendationer och Syddstra
sjukvérdsregionen forordar i stillet att verksamheten ska finnas inom varje
sjukvérdsregion dér tillskapande bor ske av en gemensam nationell biobank samt
obligatorisk registrering i nationella register for dessa patientgrupper. Upprétta
en nationell konferens for komplicerade fall dir diskussioner om handldggning
kan foras regelbundet.

Utdver ovan givna svar pa remissforslaget vill Syddstra sjukvardsregionen
framfora foljande synpunkter i bilaga 3.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvardsledningen
Sydostra sjukvardsregionen
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Bilaga 3

I dokumentet (sida 9) stir “Uppskattningsvis ror det sig om ca 40-50 patienter
per ar” och cancerregistret anges som kélla. Vi stéller oss dock ocksé lite
tveksamma till det angivna antalet fall per &r av denna diagnos. Menas verkligen
binjurebarkscancer eller primér malign tumdr 1 binjuren? Huvudproblemet ar
dock att binjurebarkscancer vanligen inte ar en preoperativt kind diagnos utan
framkommer vid PAD. Av detta skél dr det mycket svart att preoperativt
remittera dessa patienter till andra centra. Kirurgin 1 sig skiljer sig darfor 1 de
flesta fallen inte fran 6vrig binjurekirurgi.

I undantagsfall dr diagnosen preoperativt kiind med tumorinvixt i vena cava
inferior och andra maligna tecken. I dessa fall dr patienterna ofta i palliativt
skede eller gravt nedsatta och darfor inte i skick att vare sig resa eller téla
extensiva kirurgiska ingrepp.

Dessvirre stodjer europeiska rekommendationer (’consensus statement” av den
europeiska foreningen for endokrin kirurgi (ESES)) inte att just 4 enheter
vardenheter men inte fler skulle kunna bedriva kirurgi. Det totala antalet ingrepp
som gors nationellt for binjure tumorer édr idag enligt detta dokument ca 250
(sida 9). Fordelat pa 6 endokrinkirurgiska centra ar detta langt Gver det
minimiantal som rekommenderas fran konsensus arbetet fran europeiska
foreningen for endokrin kirurgi som publicerades 2019 [1]. Dar star ”The main
recommendations are that adrenal surgery should continue only in centers
performing at least 6 cases per year, surgery for adrenocortical cancer should be
restricted to centers performing at least 12 adrenal operations per year”. Har
menas totalt 12 binjureoperationer om aret och inte 12
binjurebarkscanceroperationer om aret. Sa enligt den europeiska foreningen for
endokrin kirurgi skulle det hellre tala for att 6 enheter far uppdraget eftersom det
finns 6 universitetssjukhus som opererar fler 4n 12 patienter med binjuretumdrer
om aret.

Om vi tolkar dokumentet ratt sa rekommenderar det ocksé att man skall bryta
vardkedjan for dessa patienter och avstd regional konferens fére remittering. Vi
tycker detta ar helt felaktigt och kommer endast skada patienterna och ytterligare
forsdmra kunskapsnivan i de regioner som inte skulle ha kvar denna
patientgrupp.

Vi inser ocksa problematiken med att det totala antalet binjurebarkscancer fall ar
lagt 1 Sverige vilket komplicerar forskningen. Det forsta viktiga som hér bor
goras dr uppréttandet av en nationell biobank for dessa tumoérer kopplade till ett
register med relevanta data for att sdkerstilla att alla fall registreras prospektivt
och gors Oppet for alla att bedriva gemensam forskning pé. Detta skulle stirka
det nationella samarbetet inom endokrinkirurgin till vinning for svensk
endokrinforskning samt for patienterna.
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Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Osteogenisis imperfecta

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Osteogenisis imperfecta

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvardsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Rorelseorganens sjukdomar samt en 6vergripande analys av systemeffekter inom
Sydostra sjukvardsregionen ldmnas foljande remissvar.

Osteogenisis imperfecta — diarienummer 12954/2019

Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig bakom forslaget om att behandling av
Osteogenisis imperfecta (OI) organiseras vid tre enheter med foljande

uppdelning
* En enhet

- utfor genetisk diagnostik vid misstanke om OI
- utfor ortopediska ingrepp vid OI (oavsett lder)

- vardar barn med OI.

* Tva enheter vardar vuxna med OI, varav en ocksa utfor genetisk diagnostik

av OL

Lena Lundgren
Ordforande

Regionsjukvardsledningen
Sydostra sjukvardsregionen
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Vissa neuromuskulara
sjukdomar

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Vissa neuromuskuléra sjukdomar

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvardsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Nervsystemets sjukdomar samt en dvergripande analys av systemeffekter inom
Sydostra sjukvardsregionen ldmnas foljande remissvar.

Vissa neuromuskuldra sjukdomar — diarienummer 12960/2019
Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig bakom forslaget om att behandling av
Vissa neuromuskuldra sjukdomar koncentreras till fyra enheter.

Utover ovan givna svar pd remissforslaget vill Sydostra sjukvérdsregionen
framfora foljande synpunkt.

Sydostra sjukvardsregionen forordar en geografisk spridning sé att inte
resvagarna blir alltfor 1dnga.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
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Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Svarbehandlat
sjalvskadebeteende

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara péd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Svarbehandlat sjdlvskadebeteende

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvardsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO) Psykisk hilsa
samt en dvergripande analys av systemeffekter inom Syddstra sjukvardsregionen
lamnas f6ljande remissvar.

Svarbehandlat sjdilvskadebeteende — diarienummer 13055/2019

Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att Svarbehandlat
sjdlvskadebeteende organiseras till tre vardenheter dir tva enheter dven ska
ansvara for vard av barn inom definitionen.

Avstyrkandet grundar sig pa att definitionen i dess nuvarande form inte
tillstyrks.

Utdver ovan givna svar pa remissforslaget, samt utvecklande resonemang
avseende definitionen, vill Sydostra sjukvardsregionen framfora synpunkter i
bilaga 4.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
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Bilaga 4

Generella synpunkter

Det finns en hel del positiva aspekter av forslaget. Dock anser vi att underlaget
behover vara battre underbyggt gillande den specialistpsykiatriska vardens
nuvarande kapacitet och kompetens.

Vi undrar dven starkt hur man kommit fram till maxtidsgransen pa 3 ménaders
inldggning. Var uppfattning ar att oppenvardsinsatser med mdjlighet till
sjalvvald/brukarstyrd inldggning ar att foredra sa langt detta 4r mojligt och att
det dr viktigt med korta slutenvardstider. De patienter som trots det behdver
slutenvard bedoms i vissa fall behova ldngre tids slutenvard dn de foreslagna 3
manaderna. Maxgrinsen kanske ska ligga pd max 6 ménader med tét kontakt
med behandlarna hemma under hela behandlingstiden.

Generellt gir det fortsatt att hdvda, sdsom gjordes av Nationella
sjdlvskadeprojektet och senare i arbetet med Nationella Vérd- och
Insatsprogrammet for sjdlvskadebeteende, att det mest centrala for att forhindra
allvarlig sjdlvskadeproblematik i psykiatrin handlar om bemé&tande och
forhallningssétt. Det gar vidare att utifran klinisk erfarenhet pasta att det fortsatt
finns stora behov av insatser och utvecklingsarbete for att skapa basta mojliga
bemdtande och forhallningssitt till patienter med sjdlvskadebeteende. Vidare far
for fa patienter evidensbaserad behandling for sjdlvskadebeteende, sérskilt om vi
beaktar psykoterapiforskningen som tydligt visar att det behovs fler én ett
behandlingsalternativ. Ingen enskild terapiform ar effektiv for alla patienter.

Sammantaget ger dessa generella synpunkter skél att argumentera for att
prioritet nummer ett och tva vad géller behandling av patienter med
sjdlvskadebeteende bor vara att oka tillgangen till flera evidensbaserade
behandlingsmetoder samt att forbdttra bemdtande och forhallningssatt 1
heldygnsvarden. En viktig fraga blir d& om utvecklingsarbete géllande dessa
fragor kan goras utan att hamna i konkurrens med prioritering av NHVe.

Klinisk erfarenhet séger att det alltid finns utmaningar/svarigheter i att som
specialistpsykiatrisk klinik ha mdjlighet att vidareremittera “’sérskilt svéra fall”.
Det kan uppenbart finnas fordelar med detta (att kunna fa tillgang till kompetens
som inte finns pa vardande klinik etc.). Samtidigt riskerar mojligheten att
vidareremittera till en mer specialiserad instans att ge upphov till negativa
processer sdsom exempelvis:

- att medarbetarna fér svart att effektivt acceptera svarigheterna hos
patienterna och i vardprocessen (ndr man har mojligheten att ’bli av med de
svaraste”);

- att medarbetarna i hogre grad riskerar att betrakta patienten som omgjlig (for
kliniken) istéllet for att se vad 1 behandlingen som ar ineffektivt och behover
forandras; samt
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- att remittering till hdgspecialiserad vard blir ytterligare ett steg i en
vardprocess diar man gor och provar allt upptinkligt istillet for att inse att det
som behovs ér att gora mindre, och fokusera pé att stotta patienten 1 att ta
eget ansvar.

Som ndmnts ovan (om bemoétande och forhallningssétt) sa finns det mycket
effektivt att gora pa en grundlaggande niva och vi kan, genom att infora
hogspecialiserad vard, riskera att forskjuta bilden till att det istéllet &r mycket
specialiserade insatser som vill till och tappa fokus pa om det grundliggande
arbetet gors effektivt och systematiskt. Dessutom kan det finnas en risk att vi
genom inforande av NHVe fokuserar pd en grupp patienter med vilken vi
riskerar att ha begridnsad behandlingsframging dven med hogspecialiserad véard
och samtidigt tappar fokus pé patienter med mindre omfattande problematik med
vilka vi har goda mojligheter att ha stor behandlingsframgéing.

Det behdvs for 6vrigt en noggrannare ekonomisk analys av forslagen i
remissen.

Definition

Vissa invindningar mot definitionen har lyfts i de generella synpunkterna ovan.
Detta giller bland annat specificering av allvarligt och livshotande
sjalvskadebeteende. Forsta delen av punkt 1 1 definitionen dr en god tanke, att
man ska ha provat behandling ordentligt innan remiss. Tva fragor finns dock
relaterade till denna punkt: a) kommer inte vissa remitterande enheter att ha
svart att faktiskt erbjuda tva evidensbaserade behandlingsforsok?; b) da detta
géller patienter som ska erbjudas heldygnsvérd sé far de antas vara eller ha varit
1 heldygnsvérd pa remitterande enhet — varfor finns det inte ndgonting i
definitionen om vad patienterna ska ha erbjudits for systematisk behandling,
omvéardnad och bemétande inom slutenvérden eller med slutenvirden som en del
av behandlingen i hemregionen?

Den andra delen av punkt 1 1 definitionen - om samsjuklighet - &r problematisk.
Erfarenheten sédger att samsjuklighet sdllan dr stabiliserad i fall da patienter kan
definieras som att ha “allvarligt, livshotande, omfattande och upprepat
sjdlvskadebeteende”. Detta kan alltsa vara mycket svért att uppfylla for
remitterande enhet. Det ar vidare tveksamt om en hogspecialiserad vard som inte
kan/ska hantera svarigheter kring samsjuklighet &r effektiv. Vi stodjer inte
definitionen av vilka patienter som ska omfattas av NHV. Vi ér skeptiska till
formuleringen att eventuell psykisk samsjuklighet ska vara stabiliserad. Vad vi
behdver hjédlp med ér de svéraste patienterna som just har en samsjuklighet.
Vanligt dr ju ocksa att patienterna vixlar mellan sjélvskadebeteende och till
exempel dtstorda beteenden.

Tillagget att "Sjdlvskadebeteendet ska vara det primdra. Samsjuklighet sa som
dtstorningar och beroendesjukdom bor ej dominera den kliniska bilden” ar
ocksa problematiskt. Detta med sjidlvskadeberteende som det primira eller inte
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ar en definitionsfriga som olika bedomare sannolikt alltid kommer att ha olika
asikter om. Till exempel ar det viktigt att en patient med periodvis tydligare at-
storning @n sjélvskadebeteende pa grund av detta inte gar miste om mdjlighet
till vdrd. Ménga patienter vixlar ju mellan olika sjilvdestruktiva uttryck, men
beteendenas funktion kan vara detsamma. Kanske bor sjélvdestruktivitetens
funktion vara i centrum, snarare dn beteendet?

Problematiken med definitionen har da foranlett fragetecken till ett
tillstyrkande av antalet enheter mot bakgrund av nedanstdende resonemang.

Det ér sdkert bra med tre enheter. Det kan ge balans mellan 4 ena sidan
geografisk spridning och andra sidan centralisering av kunskap, etc.

- Varfor just 12 veckors behandling? Det har framkommit att man ar néjd med
den behandlingsldangden i specialiserad heldygnsvérd for sjdlvskadepatienter
1 Véstra Gotalandsregionen. Och, det dr sannolikt av stort virde att ha
tidsbestdmd/-begriansad behandling. Men, naturalistisk psykoterapiforskning
har visat att det verkar att vara mest effektivt att anpassa behandlingstider till
de enskilda patienternas behov och samtidigt forsoka att hélla
behandlingstiden sa kort som mgjligt. Det verkar tveksamt om det &r
generellt effektivt att lasa sig till en viss behandlingstid.

- Récker hundra platser om aret? Om det dr tolv veckors behandling som ska
gilla sa borde det vil behovas cirka 30 platser i taget istillet for de cirka 25
som nu foreslagits?

- Vistddjer i nuldget inte definitionen av antalet enheter.

- Vi Onskar se mer underbyggda resonemang kring behovet.

- Vi ser dven ur barnperspektivet svarigheter med att inte alla enheter kan ta
emot barn med foréldrar.

Konsekvensanalys

I den konsekvensanalys som redovisats bor kompletteras med svar pa
nedanstdden fragestéllningar.

Konsekvensanalysen som gors av sakkunniggruppen framstar i stort som helt
rimlig. Det dr viktigt att malgruppen inte blir for smal om de med de svdraste
besviren ska kunna fa adekvat hjdilp. Det dr alltsa viktigt att dven patienter med
omfattande samsjuklighet kan inkluderas. Vi fragar oss ocksa hur man planerar
for att undvika klustereffekter med att samla flera med samma problematik pa
samma plats. Vi ser dven stora svarigheter med undantrdngningseffekter
gdllande drinering av kompetens frdn ovriga verksamheter. Utover eventuell
uppstart av NSH bor dven insatser for att forstirka den 6vriga
specialistpsykiatrin i landet.
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Fragor:

- Varfor maste NHVe innebdra “en permanent dyrare vard med hogre
personaltdthet, hogre kompetens och ddrmed dyrare vardplatser”? Det finns
exempel fran forskning gdllande mentaliseringsbaserad behandling i
slutenvard

- som har givits med i stor utstrdckning mentalskotare som behandlare. Det
finns inte heller evidens for att det dr avgérande med farmakologiska
insatser, vilket krdver ldkare och sjukskoterskor vilka i konsekvensanalysen
antas vara svarrekryterade, eller evidens for att tvangsdtgdrder skulle vara
effektiva (snarare tvirtom) vilket krdver ldkarbeslut. Kanske dr det viktigaste
vad gdller kompetens att det finns omfattande och bra handledning och for
personaltithet att det finns goda mojligheter for strukturerad och
malinriktad aktivering pa NVHe sd att personal inte gar dt till att
kontrollera/évervaka inaktiva patienter?

- Finns det en risk for ojimlik vard eller glapp i vardkedjan utifrdn att
hemregionerna har olika resurser och forutsdttningar? Ett exempel dr
tillgang till slutenvard med specialiserad dtstérningskompetens. Kommer
regioner som saknar detta behova remittera fler patienter till nationell
hogspecialiserad vard jamfort med regioner som har forutsdttningar for att
bedriva mer effektiv vard innan remiss skickas till nationell hogspecialiserad
vard?

- Har man tagit stdllning till kostnadseffektiviteten i forslaget jamfort med att
satsa motsvarande ekonomiska resurser pd att forbdttra dtstorningsvarden
inom hemregionerna?

- Hur ska man sdkerstdlla att vardkedjan mellan nationell hogspecialiserad
enhet och hemregionens efterfoljande behandling blir bra for patienten?
Finns det en risk att syn pa eller tillgdng till specifika
behandlingsinterventioner skiljer sig dat och att det blir svart for
hemregionen att ta 6ver behandlingen?
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Svarbehandlade atstorningar

Region Ostergétland, Region Jonkdpings lin, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset 1 LinkOping har beretts mojlighet att svara pa
sakkunniggrupps underlag inom omradet Svarbehandlade dtstorningar.

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO) Psykisk hélsa
samt en overgripande analys av systemeffekter inom Sydostra sjukvirdsregionen
lamnas foljande remissvar.

Svdarbehandlade dtstérningar — diarienummer 13056/2019

Sydostra sjukvardsregionen stiller sig bakom forslaget om att Svarbehandlade
atstorningar organiseras vid fem vardenheter for vuxna dér tre av dessa enheter
ska kunna omhéanderta barn.

Utdver ovan givna svar pd remissforslaget vill Sydostra sjukvérdsregionen
framfora foljande synpunkter i bilaga 5.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
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Bilaga 5
Generella synpunkter

Behov av NHV for atstorning giller frimst mdjligheten att {2 tillgang till
heldygnsvard med hogspecialiserad kompetent personal inom omradet. Ovrig
hogspecialiserad kompetens finns 1 hdgre grad pa vara specialistmottagningar i
regionen. De foreslagna behandlingsperioderna pa 6 veckor respektive 12 veckor
ar bra utgdngspunkt men dar vi tycker det maste finnas mojligheter till undantag
eller ett planerat uppliagg for individer med behov av forldngd tid med tanke pa
svarighetsgrad. Man bor dock inte utga ifran att Idng slutenvard behdvs och ér
bést behandling for alla. Den fortsatta uppfoljningen fran det hogspecialiserade
atstorningsteamet under 1 ar i samverkan med hemmakliniken, kan ocksé vara
ett komplement som ger bittre resultat &n behandlingen varit pd hemmaplan
innan.

Har man genomfort dagvard med 6 timmars behandling per dag utan att komma
vidare behdver dessa individer kunna erbjudas en kvalificerad behandlingsperiod
1 slutenvérd. Det innebér att den hogspecialiserade kompetensen som finns i dag
1 Oppenvérd pa specialistmottagningar i regionerna, inte ska utarmas pa
kompetens utan behovs dven framledes nér den nationella virden kommit till
som ett komplement.

Det framkommer ocksa i skrivelsen att dtstorningspatienter som varit sjuka i mer
an 10 ar och icke motiverade inte ska ha tillgang till denna behandling. Man bor
hir betdnka att dtstorningar debuterar 1 allt yngre aldrar och ska det vara mojligt
att ha LPT patienter dr de sdllan motiverade vilket talar for att ha kriterier som
utesluter unga vuxna inte ar att foredra.

Det behdvs en noggrannare ekonomisk analys av forslagen i1 remissen.

Definition

Det ér viktigt att man har genomfort behandlingsforsok i hemregionen med som
beskrivet minst ett inneliggande behandlingsforsok eller dagvérd. Detta for att
det verkligen dr de svérast sjuka som ska erbjudas hogspecialiserad vérd.

Forslaget innebdr att flera men max fyra behandlingsforsok har genomforts i
hemregionen. Innebir detta att patienter dér fler 4n fyra behandlingsforsok har
genomforts ér diskvalificerade fran nationell hdgspecialiserad vard eller syftar
det till att hemregionen inte ska genomfora fler &n 4 behandlingsforsok och att
patienten sedan ska remitteras? Ett fortydligande vore dnskviért.
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Avgriansningar

Viktigt att ldngvariga dtstorningar som har motivation till behandling ges
mojlighet dven om 10 &r med sjukdomen har passerat. Bedomning avseende
motivation blir d& extra viktig.

Sarskilda villkor

Forslaget dr valgenomtinkt och rimlig, men vad dr det extra som en spetsenhet
kan erbjuda 1 jamforelse med tex en universitetsklinik med USVE? Mer
avancerad behandling avgrundproblematiken och samsjukligheten med tex TMS
bor diskuteras.

Utifran kompetens och resurser &r det viktigt att trycka pa de “icke verbala”
behandlingsmetoder som t ex bildterapi, dansterapi, fysioterapi. I skrivelsen star
namnt leg psykoterapeuter, for att ha en hog kompetensniva ar det viktigt (vilket
ocksa socialstyrelsen kréver) att grundutbildningen ocksa preciseras. Det star
ocksa kurator vilket dr en funktion och sidger inget om kompetens/
utbildningsniva.

Konsekvensanalys

I den konsekvensanalys som redovisas bor kompletteras med svar pa
nedanstaden fragestillningar.

Konsekvensanalysen foljer huvudsakligen resonemanget i andra forslagen.
Varfor behévs NHVe och vad blir skillnader till en slutenvardsavdelning pa en
USVE?

Ett resonemang som onskas dr hur de hégspecialiserade vardenheterna ska
integreras i de existerande strukturerna da sdrskilt pa universitetssjukhusorter.
Samsjukligheten dr betydande och krdver kvalificerad bedomning och
behandling av de olika tillstanden ofta parallellt. Det dr svarigheter med
personaltillgang och det kommer bli svart att bemanna bade
universitetssjukvdardande enheter och HSV-enheter.

Ett resonemang och riskanalys onskas kring vilka risker det kan féra med sig.

Kommer HSV-enheter locka till sig erfaren personal sd det inte finns att tillgd
for hemregionerna?

Kommer regionerna ha rad att skicka patienter till hogspecialiserade
vdardenheter?

Ska ett visst antal platser garanteras sd de hogspecialiserade enheterna kan
“sdkra” sin verksamhet?
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Finns det en risk for ojimlik vard eller glapp i vardkedjan utifrdn att
hemregionerna har olika resurser och forutsdttningar? Ett exempel dr tillgang
till slutenvard med specialiserad dtstorningskompetens. Kommer regioner som
saknar detta behova remittera fler patienter till nationell hogspecialiserad vard
jamfort med regioner som har forutsdttningar for att bedriva mer effektiv vard
innan remiss skickas till nationell hogspecialiserad vard?

Har man tagit stdillning till kostnadseffektiviteten i forslaget jamfort med att
satsa motsvarande ekonomiska resurser pd att forbdttra dtstorningsvdarden inom
hemregionerna?

Hur ska man sdkerstdilla att vardkedjan mellan nationell hogspecialiserad enhet
och hemregionens efterfoljande behandling blir bra for patienten?Finns det en
risk att syn pa eller tillgang till specifika behandlingsinterventioner skiljer sig dat
och att det blir svart for hemregionen att ta over behandlingen?
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Konsdysfori

Region Ostergétland, Region Jonkdpings lin, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset 1 LinkOping har beretts mojlighet att svara pa
sakkunniggrupps underlag inom omradet Konsdysfori

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO) Endokrina
sjukdomar, ovriga berérda RPO samt en §vergripande analys av systemeffekter
inom Sydostra sjukvardsregionen ldmnas foljande remissvar.

Konsdysfori — diarienummer 13381/2019
Sydostra sjukvardsregionen stéller sig bakom forslaget om att behandling av
Konsdysfori organiseras vid tre enheter avseende den kirurgiska behandlingen.

Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att behandling av
stimbandsoperationer organiseras vid en av de tre kirurgiska enheterna utan bor
finnas vid alla tre enheterna.

Syddstra sjukvardsregionen stéller sig inte bakom forslaget om att behandling
av Konsdysfori organiseras vid fyra enheter avseende den utredande delen.
Antalet enheter bor vara minst fem for att tillgodose en rimlig geografisk
spridning.

Utdver ovan givna svar pa remissforslaget vill Syddstra sjukvardsregionen
framfora foljande synpunkter i bilaga 6.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
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Bilaga 6

Sammanfattning av Sydostra Sjukvirdsregionens bedomning:

1. Vistddjer forslaget att den diagnostiska och utredande vérden (béde den
psykiatriska, endokrinologiska och den logopediska) ska bedrivas vid
nationella hdgspecialiserade vardenheter (NHVe). Vi stodjer inte forslaget
om fyra utredande enheter d& den stora volym av individer som utreds varje
ar talar for att det bor vara minst 5 utredande enheter eller flera (se
motivering nedan).

2. Vi stodjer forslaget att tre av enheterna ska ansvara for konsbekréftande
genital kirurgi och att dessa enheter tydligt associeras med de utredande
enheterna.

3. Vistodjer inte forslaget att stimbandskirurgi enbart utfors pé ett centra.
Varje centrum som genomfor konsbekraftandekirurgi skall ha ett komplett
multidisciplinér kirurgteam inkl. ONH-foniater — stimbandskirurgi bor
bedrivas pa alla tre kirurgiska centra (se motivering nedan).

4. Vi stodjer forslaget att behandling med hormoner sker vid antingen en
endokrinologisk- eller gynekologisk/andrologisk mottagning. Initieringen av
hormonbehandling bor ske via NHVe medan langtidsuppfoljningen
individualiseras och bor kunna ske inom regional sjukvéardsorganisation i
samrad med det utredande NHVe. For personer under 18 ar skall
utredningen ske via BUP-team och behandling/uppf6ljning med hormoner
vid en barnendokrinologisk mottagning vid hogspecialiserad enhet.

5. Vi stodjer sakkunniggruppens forslag om att nedanstdende vard skall
erbjudas enligt nationella riktlinjer och nivéstruktureras inom varje
sjukvérdsregion

e Samtidig psykisk ohilsa ska utredas i hemregionen

e Mastektomi och brostplastik

e Harborttagning (epilering och/eller laser)

e Hysterosalpingo-ooforektomi

e Hjilpmedel exempelvis peruk, brdstproteser, penisprotes osv

e Fertilitetsbevarande behandling

e Sexologisk/Sexualmedicinsk rddgivning bor adderas till forslaget.

6. Vistodjer forslaget att NHVe dven bor ta ett stort ansvar for utbildning av
andra vardgivare som kommer 1 kontakt med denna patientgrupp. Aktuella
professionsforeningar inklusive logopedutbildningen bor dven involveras i
arbetet sa att malbeskrivningar for specialistutbildning genomlyses och
adekvata kunskaper kring konsdysfori inkluderas.
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7. Vistodjer forslaget att i regionerna skall finnas kontaktpersoner inom
framforallt psykiatri, BUP, endokrinologi/internmedicin,
reproduktionsmedicin/gynekologi, barnendokrinologi/barnmedicin och
logopedi (skall adderas till forslaget). Utdver dessa insatser bor hemregionen
dven erbjuda hjilpmedel sdsom peruker, brostproteser, penisproteser och
rostforstérkare (adderas). NHVe kan med kunskapsspridning till patientens
hemmaregion och den tidigare ndmnda vérdplanen, hjélpa till med att ge en
“helhet” till patienten.

Specifika synpunkter frain RMO psykisk hiilsa Sydostra
sjukvardsregionen
Forslag till definition, sérskilda villkor och avgridnsningar

Definition

RPO psykisk hilsa ser en svarighet med definitionen dé den inte far bli for
vid och riskera att innebéra ett forbud for diagnostik, utredning och
bedomning av kdnsdysforiskt innehdll hos patienter. Framfor allt patienter
med komplex problematik och annat samtidigt utredningsbehov som
behover tillgodoses inom den ordinarie varden. Definitionen bor darfor vara
s& smal som mojligt. Ifall risken dr minimal for misstolkning enligt ovan
tillstyrks definitionen fran RPO Psykisk hiilsa.

Sarskilda villkor

Dagens vérd uppfyller idag delvis inte Socialstyrelsens rekommendationer.
Kraven borde utokas till att lagga till kompetensen sexolog samt att den
borde erbjudas sexologisk/sexualmedicinsk radgivning. De psykiatriska
enheten ska kunna ge utforskande samtal och st6d i samband med att komma
ut och borja leva 1 6nskad social roll samt erbjuda psykologisk och
psykiatrisk eftervard.

Avgrinsningar

I Avgransningar framgar att bl. a harborttagning och hjalpmedel bor kunna
erbjudas inom varje sjukvardsregion och inte ingd i den tillstdndspliktiga
varden vilket dr rimligt men for att sdkerstilla att dessa delar faktiskt blir
lika tillgéngliga for alla borde det ocksa framgé i1 de sdrskilda villkoren. Vad
som avses med harborttagning behover skrivas ut konkret med tanke pé att
det idag inte finns att tillgd inom vérden i alla regioner. (dermatologisk
behandling)

Antal enheter och konsekvensanalysen

Argumentation och analys kring antalet enheter saknas i remissen. Utifrdn
argumentationen att det ska integreras borde det bara vara tre enheter
eftersom det &r tre kirurgiska enheter.
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Kirurgin ér idag ur nord-syd fordelningsperspektiv koncentrerad till
Stockholm, Goteborg och Linképing. Om man forutsétter att det bara ér
dessa tre orter som har realistiska forutsittningar att bli de tre NHVe med
hela vardkedjan racker det inte med bara ytterligare en utredande NHVe for
att fa till onskad geografisk tickning. Da borde det vara i alla fall ytterligare
en, d v s sammanlagt 5 NHVe.

Det finns en oklarhet kring vad som géller vid organisation av
verksamheten.

Om podngen dr att koncentrera och integrera verksamheten, diskvalificerar
det dé inte en 16sning som i dagens Region VG med kirurgi pa Sahlgrenska
och utredningsenhet pa annan ort, i Alingsas? Och hur ska man se pa Umea
och deras samarbeten med t ex Ostersund? Om dessa alternativa 16sningar ir
mojliga under NHV, vad hindrar di att t ex Linképing och Lund har en
gemensam NHVe, om dn uppdelat pé flera orter, eller att den ena agerar
filial 4t den andra?

Under verksamhetsperspektiv anges som mojlig konsekvens béttre
forutsdgbarhet och trygghet utifran volym (antal patienter) Om det ska
stimma behover ocksa uppldgget vara sa att tillstdndet har en reglerbar

volym.

Det finns risk for kompetensforlust i de regioner som blir utan NHV, detta
saknas i1 konsekvensanalysen.

Fragorna ovan har ocksa betydelse for att kunna ta stéllning till
konsekvensanalysen. Ur patientperspektivet ér tillgdngligheten en viktig
frdga men den handlar inte bara om geografi utan om kapacitet och den
fragan finns inte riktigt med. Kapaciteten &r idag otillridcklig och ojimn och
den kanske viktigaste fragan.

Antal enheter i remissforslaget tillstyrks inte, ytterligare analys behovs

Specifika synpunkter pi stiimbandskirurgi inklusive logopedi:

Tvérprofessionella team som startar utredning av patienten behdver samarbeta fran borjan —
tidig kommunikation mellan foniater, logoped och patienten &r avgdrande. Stimbandskirurgi
ar inte tekniskt svart att genomfora men kraver kommunikation och samarbete mellan
logoped, foniater och patient frdn borjan, vilket skapar trygghet och 6kar patienten
compliance och nojdhet.

Fordelarna med flera centra for stimbandskirurgi ér flera:

Mojlighet att samordna operationer och kontroller

Minimera sarbarhet, 1 centra kan inte garantera flexibilitet och kontinuitet pa samma sétt som
3 och fler (foniatriker dr en begrinsad skara av dubbelspecialister inom ONH nationellt). Det
ar sdllan fler &n 1 foniater pa resp. centrum som har hog kompetens varfor det kan bli
undantringningseffekter for andra diagnoser om det blir sd att man rekryterar till ett enda
center.
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Dar det bedrivs stimbandskirurgi kridvs det mer logopedresurs i teamet, utdver vad som ingar
1 Ovriga team vilket 1 sig 6kar den totala kunskapen och det blir fler personer som kan fungera
som kontaktpersoner.

Med endast ett opererande centra behdver patienten oftare triffa flera olika logopeder, upp till
3 olika, beroende pa var i nivastruktureringen de befinner sig.

Vi foreslar kontaktperson inom logopedin eftersom ménga patienter upplever att andra
felkonar pga rosten och vinder sig till logoped hemmavid.

KD patienter som har parallellt réststorningar som kan behandlas inom ramen f6r
allménlogopedi bor fa utredning och behandling pa hemort, det kan t.ex. vara relaterat till
fysiologiska fordndringar pa stimbanden, fonasteni osv.

Specifika synpunkter RPO kvinnosjukdomar/Gynekologi Sydostra regionen

-Avseende fertilitetsbevarande atgérder for denna grupp sé finns det risk for
undantringningseffekter dé det dr en patientgrupp som utdver mojligheten att frysa dgg eller
spermier dven har ett storre behov av information om hur deras reproduktiva mojligheter ser
ut efter hormonell behandling och/eller kirurgisk atgdard. Erfarenheten hittills av
fertilitetsbevarande atgirder for denna grupp pa RMC ir att fler ldkarbesok krivs jamfort med
andra patientgrupper som behover fertilitetsbevarande atgérd.

Det ér ocksa dyrt och utrymmeskriavande att forvara frysta 4gg och spermier. I ménga fall blir
frystiden mycket lang, eftersom dgg kan sparas tills patienten blir 45 och spermier tills
patienten blir 56. Frysforvaringsutrymmet pd RMC ér begransat.

-Det blir undantrangningseffekter avseende kirurgi for gynekologiska benigna &kommor om
gynekologiska operatorer ska utfora mer transkirurgi.

Specifika synpunkter frin Barn och Ungdomsmedicin

Vi vill sérskilt fortydliga géllande punkt 4. att den endokrinologiska behandlingen av personer
under 18 ar, med anledning av behandlingens komplexitet vid denna élder, ska ske av
barnendokrinolog pa den nationella hogspecialiserade vdrdenheten som det hitintills har
fungerat.

Vi vill att ytterlicare utredning utfors av hur uppfoljningen av individer med
konsdysfori skall utformas:

Vi vill att behoven av resurstillskott inom enheter for ffa endokrinologi, gynekologi/
andrologi, logopedi och psykiatri utreds ytterligare med tanke pa stora volymen av individer
som behdver livslang uppfoljning.

Vi vill att &ven primédrvéarden roll utreds avseende uppfoljning av metabola riskfaktorer och
psykisk ohélsa.

Vi anser att Konsdysforiregistret (KDR) som ér ett nationellt kvalitetsregister med syfte att
folja upp och utveckla den konsbekréftande varden i Sverige och bedriva forskning skall vara
obligatoriskt.
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Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2020-09-25 SVN 2020-23
Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Fertilitetsbevarande kirurgi vid
livmoderhalscancer

Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region Kalmar lin och
Universitetssjukhuset i LinkOping har beretts mdjlighet att svara pd
sakkunniggrupps underlag inom omradet Fertilitetsbevarande kirurgi vid
livmoderhalscancer.

Alla tre huvudménnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingar i Sydostra
sjukvérdsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RPO)
Kvinnosjukdomar och forlossning samt en dvergripande analys av
systemeffekter inom Sydostra sjukvérdsregionen ldmnas foljande remissvar.

Fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer — diarienummer
20288/2019

Sydostra sjukvérdsregionen stéller sig bakom forslaget om att behandling av
Fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer organiseras vid tre enheter.

Lena Lundgren

Ordforande
Regionsjukvérdsledningen
Sydostra sjukvérdsregionen



