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REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 1
Introduktion

Syfte med standardiserade vardforlopp

Syftet med standardiserade vardforlopp ar att alla som utreds for cancermisstanke ska uppleva en
vilorganiserad, helhetsorienterad professionell vard utan ondédig vintetid oavsett var i landet
patienten soker vard. Det innebdr att samtliga steg i processen och samtliga ledtider dr beriknade
utifran vad som ér virdeskapande tid ur patientens perspektiv, alltsa hur manga dagar som krivs
for att genomfora optimal handliggning och medicinsk behandling, men utan hinsyn till
nuvarande organisation och arbetssitt. Vid implementering ansvarar respektive landsting for att
skapa en organisation och resurser som mdojliggdr genomférande.

Om neuroendokrina buktumadrer och binjurecancer

Virdforloppet giller neuroendokrina buktumérer (NET), neuroendokrina carcinom (NEC) i
buken, samt binjurecancer (maligna feokromocytom/paragangliom samt binjurebarkscancer).

Virdforloppet giller inte ECLom (sma polyper i magsiacken) i samband med perniciés anemi
och/eller atrofisk gastrit, neuroendokrina rektalpolyper mindre dn 1 cm, NET i appendix radikalt
opererade utan malignitetstecken, radiologiskt misstinkt pancreas-NET mindre dn 1 cm. Dessa
ska handlaggas enligt ordinarie rutiner, se vardprogram.

Ett problem for NET och NEC ir att det inte finns nagon specifik ICD-klassificering. Det
innebdr att data angdende incidens och prevalens blir svarvirderade och sannolikt underskattade.
Uppskattningsvis r6r det sig om ca 200-500 nya fall per ar i Sverige. Antalet kommer att f6ljas
genom det nystartade kvalitetsregistret.

Patienter med NET har generellt ling forvintad 6verlevnad, men NET dr en heterogen grupp av
tumorer dar vissa ndstan alltid kan opereras radikalt och botas med kirurgi, medan det f6r andra
typer av tumorer ar sillsynt att kirurgin ar kurativ. NEC har generellt simre prognos, och
medianéverlevnaden dr mindre 4n 3 manader utan behandling och dr 11 méinader med
behandling. Dessa patienter ska dirfér utredas avsevirt snabbare.



REGIONALA CANCERCENTRUM

Flodesschema for vardforloppet
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REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 2
Ingang till standardiserat

vardforlopp

Misstanke

Foljande utan annan uppenbar orsak ska féranleda misstanke:

e Flush

o Bestiende diarréer, mer 4n 3 manader

o Aterkommande HP-negativa magsar

e Hypoglykemi hos icke-diabetiker

e Oforklarliga attacker av hjirtklappning, angest och hypertoni (misstinkt feokromocytom)

e Misstinkt carcinoid hjirtsjukdom (hogersidig klaffsjukdom) (remittera direkt till
filterfunktionen utan nedanstiende provtagning)

e Bilddiagnostiskt fynd som ger misstanke om neuroendokrin buktumor eller
binjurebarkscancer (remittera till filterfunktionen utan nedanstiende provtagning).

Vid misstanke ska Kromogranin A tas (observera att bl.a. protonpumpshidmmare kan héja
kromograninnivaerna och bor vara utsatt minst tva veckor fore provtagning).

Vid f6rhojt Kromogranin A, remittera till mottagning med neuroendokrin kompetens
(filterfunktion).

Normalt Kromogranin A utesluter inte neuroendokrin tumér. Om stark klinisk misstanke
kvarstar bor patienten diskuteras med specialist med neuroendokrin kompetens.

Vid anamnes pa attacksymtom med misstanke om hypoglykemi eller feokromocytom (se ovan),
ta dven glukos och p-metoxikatekolaminer (metanefriner). Vid patologiska virden, remittera till
endokrinologmottagning.

For symtom, se dven det nationella virdprogrammet f6r neuroendokrina buktumdérer.


http://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/neuroendokrina-buktumorer/vardprogram/gallande-vardprogram/4.-symtom-och-kliniska-fynd-vid-net/
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Remiss till filterfunktion

Remissen ska innehalla foljande:
e Anamnes (girna journalkopior), ange sarskilt
— symtom eller fynd som ligger till grund f6r misstanke
- foretagen utredning inkl. kreatinin (datum for radiologi gjord, linkning av bilder samt
PAD-nummer)
- lingd och vikt
- tidigare sjukdomar och behandlingar, sirskilt perniciés anemi/atrofisk gastrit
- likemedelsoverkinslighet, dven 6verkanslighet mot kontrastmedel
- ldkemedel (sirskilt trombocythimmare, antikoagulantia, protonpumpshidmmare,
metformin)
— social situation, eventuella sprakhinder eller funktionsnedsittningar
e kontaktuppgifter for patienten inklusive aktuella telefonnummer

e uppgifter for direktkontakt med inremitterande (direktnummer).

Filterfunktion

Filterfunktionen sker pa mottagning med neuroendokrin kompetens, med granskning av remiss
och sjukhistoria samt kompletterande provtagning utifran misstanke, se nationellt virdprogram.

Valgrundad misstanke — kriterier for start av utredning
enligt standardiserat vardférlopp

Vilgrundad misstanke foreligger vid ett eller flera av foljande:
e bilddiagnostiskt fynd i kombination med hormonella f6rindringar som inger misstanke om
neuroendokrin buktumor
e stark klinisk misstanke 1 kombination med hormonella férindringar som inger misstanke
om neuroendokrin buktumor (endast pa mottagning med neuroendokrin kompetens)
e histopatologiskt fynd talande f6r neuroendokrin buktumér
e verifierad hypoglykemi i samband med 72-timmarsfasta.

Vid histopatologiskt fynd av NEC eller binjurebarkscancer ska kontakt tas skyndsamt
(telefonkontakt) med endokrinonkolog/endokrinkirurg vid mottagning med neuroendokrin
kompetens.

Remiss till utredning vid valgrundad misstanke

Se remiss till filterfunktion.
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Kommunikation och delaktighet

Den som remitterar till mottagning med neuroendokrin kompetens (filterfunktion) eller till
utredning (vid vilgrundad misstanke) ska informera patienten om
e att det finns anledning att gbra undersékningen for att ta reda pa om patienten har eller
inte har cancer
e att patienten kan komma att kallas till utredning snabbt och darfor bor vara tillginglig pa
telefon
e att sjukvarden ofta ringer fran dolt nummer
¢ vid valgrundad misstanke dven vad ett standardiserat vardforlopp innebir och vad som
hinder i den inledande fasen.

Den som ger informationen ska sa lingt som mojligt forsiakra sig om att patienten har forstatt
innehallet i och betydelsen av informationen. Informationen ska ges vid ett fysiskt méte om man
inte kommit Gverens om annat.



KAPITEL 3

REGIONALA CANCERCENTRUM

Utredning och beslut om

behandling

Utredningsfdrlopp

Vid sikerstalld NEC eller binjurebarkcancer ska behandling ges skyndsamt oavsett om alla steg i

utredningen ir genomforda.

Block A

Block B

Planering av utredning, ev. vid MDK

Biokemisk utredning (5-HIAA kan i
forekommande fall méatas i blod)

Block C

Block D

Granskning av tidigare bilddiagnostik
PET-DT for somatostatinreceptorstatus
FDG-PET-DT vid misstanke om NEC

EUS vid misstanke om t.ex. duodenal-,
pankreas- eller ventrikel-NET

Ev. kompletterande bilddiagnostik

Biopsi med histopatologi, med relevant
immunhistokemi, bedémd av endokrinpatolog

Block E

Block F

Sammanvagd klinisk beddomning

MDK for behandlingsrekommendation

Resultat av utredningarna

Atgéard

Behandlingskrdvande NET

Behandlingsbeslut tillsammans med patienten

Sakerstalld NEC eller binjurebarkcancer

Starta behandling skyndsamt oavsett om alla
steg i utredningen ar genomférda. Behandlingen
bor starta innan MDK om den innebar fordrojd
behandlingsstart.

Patienten beddms vara fardigbehandlad i.o.m.
utredningen

Det standardiserade vardférloppet avslutas
(med kod Ingen ytterligare atgard) och patienten
planeras ev. for uppfdljning

Misstanke om diagnos som inte omfattas av det
standardiserade vardforloppet

Det standardiserade vardforloppet avslutas och
patienten remitteras ev. till relevant enhet for
utredning
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Multidisciplinar konferens (MDK)

Foljande funktioner ska medverka vid MDK:
e ansvarig specialist f6r medicinsk behandling (t.ex. internmedicinare/onkolog)
kirurg
patolog
radiolog
ev. nuklearmedicinare
kontaktsjukskoterska

koordinatorsfunktion.

Klassifikation och beslut om behandling

Beslut om behandlingsrekommendation ska fattas vid MDK. Tuméren ska klassificeras enligt
senaste TNM-klassifikation. WHO-grad ska bedémas infor beslut om behandling.

Behandlingsbeslut ska fattas tillsammans med patienten och tillsammans med nirstaende om
patienten 6nskar det.

Omvardnad, rehabilitering och understddjande vard

Patienten ska tilldelas en namngiven kontaktsjukskoterska senast 1 samband med att utredningen
startar.

Kontaktsjukskoterskan ska arbeta enligt nationell arbetsbeskrivning vilket bl.a. innebir att ansvara
for att Min vardplan uppraittas och uppdateras, samt for aktiva 6verlimningar.

Kontaktsjukskoterskan ska vid behov kunna férmedla kontakt med
e dietist
e cnhet for psykosocialt stod.

Rehabilitering och palliativa insatser bor Gvervigas tidigt i sjukdomsprocessen, se det nationella

vardprogrammet f6r rehabilitering och det nationella vardprogrammet f6r palliativ vard. Kontakt
med dietist ska etableras tidigt.

Patienter ska uppmanas att avsta fran r6kning, och erbjudas professionell hjalp att klara detta.

Kommunikation och delaktighet

Alla beslut om utredning och behandling ska ske i samrad med patienten, och dven med de
nirstiende om patienten 6nskar. Patienter ska vid behov erbjudas professionell tolk.

Patienten ska informeras i enlighet med patientlagen (kapitel 3), vilket bl.a. innebir att ge
information om vilka behandlingsstrategier som kan vara aktuella och vilken strategi man
rekommenderar, inklusive behandlingens syfte och biverkningar.

Den som ger informationen ska sd lingt som mojligt forsikra sig om att mottagaren har forstatt
innehallet i och betydelsen av den limnade informationen.
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http://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/rehabilitering-och-palliativ-vard/rehabilitering/vardprogram/
http://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/rehabilitering-och-palliativ-vard/rehabilitering/vardprogram/
http://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/rehabilitering-och-palliativ-vard/palliativ-vard/vardprogram/
http://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821

KAPITEL 4

REGIONALA CANCERCENTRUM

Indikatorer for uppfoljning av
standardiserat vardférlopp

Ledtider for nationell uppfdljning

Foljande ledtider anvinds for nationell uppfoljning av de standardiserade vardférloppen.

Patientgrupp

Fran

Till

Tid

NEC/binjurebarkcancer,
oavsett behandlingstyp

Beslut valgrundad
misstanke

Start av forsta
behandling

Ska starta 7
kalenderdagar efter
att diagnosen ar

misstanke

sakerstalld.
Kirurgi Beslut valgrundad Start av forsta 56 kalenderdagar
misstanke behandling
Lakemedel Beslut valgrundad Start av forsta 49 kalenderdagar

behandling

Stralbehandling

Beslut valgrundad
misstanke

Start av forsta
behandling

49 kalenderdagar

Palliativ symtomlindrande
behandling

Beslut valgrundad
misstanke

Start av forsta
behandling
(sammanfaller med
behandlingsbeslut)

35 kalenderdagar

Ovriga behandlingsmetoder anvinds i sillsynta fall som start av behandling. Dessa bér kodas
som strilbehandling (PRRT/SIR-T) eller kirurgi (RF, partikelembolisering) trots att ledtiden i

dessa ofta ar lingre.

Ovanstaende ledtider giller savil kurativ som palliativ tumérspecifik behandling.

11



REGIONALA CANCERCENTRUM

Ingaende ledtider

Ledtiderna for nationell uppfoljning bedéms forutsatta foljande ingaende tider. Syftet med
sammanstillningen 4r att gora processen overskadlig, men landstingen har endast i uppgift att

tolja den ledtid som anges under Ledtider f6r nationell uppfoljning, ovan.

Fran

Till

Tid

Remissbeslut vid misstanke

Remissankomst (filterfunktion)

3 kalenderdagar

Remissankomst (filterfunktion)

Planering av kompletterande
provtagning/utredning

7 kalenderdagar

Planering av kompletterande
provtagning/utredning

Beslut valgrundad misstanke eller
ej

35 kalenderdagar

Beslut valgrundad misstanke

Valgrundad misstanke — remiss
mottagen

3 kalenderdagar

Vélgrundad misstanke — remiss
mottagen

MDK efter avslutad utredning

28 kalenderdagar*

MDK

Behandlingsbeslut

4 kalenderdagar

Behandlingsbeslut

Start av férsta behandling,
lakemedel

14 kalenderdagar

Behandlingsbeslut

Start av férsta behandling, kirurgi

21 kalenderdagar

Behandlingsbeslut

Start av forsta behandling,
stralbehandling

14 kalenderdagar

Séakerstalld NEC/binjurebarkcancer

Start av férsta behandling, annan)

7 kalenderdagar

* Ledtid Biopsi—-PAD-svar till remittenten: 5 kalenderdagar

Indikatorer for nationell uppfdljning

Foljande indikatorer anvinds for uppfoljningen av de standardiserade vardférloppen:

Indikator

Antal remisser (vardbegaran) fran primarvard respektive specialiserad vard som markts med
”standardiserat vardférlopp for Neuroendokrina buktumérer, inkl. binjurecancer”

Andel patienter av de som anmalts till standardiserat vardforlopp som diagnosticerats med
neuroendokrina buktumor eller binjurecancer

Andel patienter av de som diagnosticerats med neuroendokrina buktumor eller binjurecancer som
anmalts till standardiserat vardférlopp

12
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Indikatorer for kvalitet

Patienternas upplevelse av att utredas enligt standardiserat vardférlopp kommer att f6ljas och
utvirderas genom PREM-enkiter.

Foljande indikatorer anvinds for uppféljningen av vardkvaliteten enligt det nationella

vardprogrammet:
Indikator Malvarde
Andel patienter som registrerats i 100 %

kvalitetsregister.

Andel patienter som diskuterats vid >80 %
multidisciplinar konferens.

5-arsoéverlevnad

13



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 5
Generellt om standardiserade

vardforlopp

Nationellt vardprogram

Det standardiserade vardforloppet giller f6r vuxna patienter. Det bygger pa det nationella
vardprogrammet f6r GEP-NET som faststillts av Regionala cancercentrum i samverkan. I
vardprogrammet finns beskrivningar och rekommendationer f6r vardférloppets delprocesser
samt hinvisningar till vetenskapligt underlag. Vardprogrammet kommer att uppdateras under
2018.

I vardprogrammet ingar for narvarande inte binjuretumorer. For handliaggning, se beskrivning
fran endokrina buktumér-gruppen.

Se dven de nationella vardprogrammen for rehabilitering respektive palliativ vard, f6r underlag till
rekommendationer pa dessa omraden.

Inklusion i standardiserat vardforlopp

Vilgrundad misstanke ska i detta sammanhang tolkas som kriterier f6r utredning enligt
standardiserat vardférlopp. Vid vilgrundad misstanke ska patienten remitteras till en utredning
enligt det standardiserade vardforloppet. Varje landsting ansvarar for att tydliggora hur
remissgangen ska ga till.

Det kan finnas tillfillen da man trots att kriterierna dr uppfyllda inte bor remittera patienten, om
patienten inte 6nskar att bli utredd 1 standardiserat vardférlopp eller om patienten inte bedéms
klara av utredningen.

Aven nir kriterierna for vilgrundad misstanke inte 4r uppfyllda kan diagnosen misstinkas.
Patienten ska da remitteras till utredning enligt ordinarie remissrutiner.

Malet dr att sa manga som mojligt av de patienter som har fatt diagnos ska ha utretts enligt det
standardiserade vardférloppet. Framtida utvirderingar av vilgrundad misstanke kommer att
kunna leda till en justering av definitionen for att inkludera sa manga som mojligt utan att utreda
patienter i onédan.

Av de utredningar som startas vid vilgrundad misstanke kommer vissa att resultera i att
cancermisstanken avskrivs och vardférloppet avslutas, med stora variationer i antal mellan de
olika vardférloppen. De patienter som har fortsatt behov av utredning ska tas om hand av den
enhet som inlett utredningen eller remitteras till annan enhet som ar bittre limpad.

14


http://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/neuroendokrina-buktumorer/vardprogram/gallande-vardprogram/4.-symtom-och-kliniska-fynd-vid-net/
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Utredningsforloppet

I vissa fall kommer patienter att ha genomgitt vissa undersokningar nir utredningsforloppet
inleds. Det innebir att man i de fallen inte behéver upprepa en adekvat genomford
undersokning.

Inklusion 1 kliniska studier

Patienter bor erbjudas plats i kliniska studier nér sadana finns. Om studierna paverkar ledtiderna
finns méjlighet att markera detta som en avvikelse i samband med att ledtiderna rapporteras.

Ledtider

Hos vissa av patienterna finns samsjuklighet eller andra faktorer som kriver stabiliserande
atgirder eller individualiserad utredning infér behandlingsbeslut, vilket kan innebara lingre tid till
start av forsta behandling. Det dr 6verordnat att patienterna far en god vard dven om det innebar
lingre ledtider.

Den enskilda patienten kan ocksa tacka nej till ett erbjudet utrednings- eller behandlingsdatum av
personliga skal, vilket leder till lingre ledtider.

Nir sirskilda skal finns bor detta noteras i journalen.

Koordinatorsfunktion

Syftet med koordinatorsfunktionen ar att sikra kontinuitet i vardférloppet och undvika onddig
viantetid. Hur funktionen ska bemannas och organiseras beslutar och utvecklar man lokalt,
anpassat till de lokala férhillandena. Koordinatorsfunktionen behéver inte bemannas av samma
person under hela fétrloppet.

Det ska finnas férbokade tider f6r undersékningar och behandlingar som
koordinatorsfunktionen anvinder for att boka in patienten 1 hela vardforloppet.

Samarbete 6ver landstingsgranser

For att varden ska vara sammanhallen och utan onddiga vintetider for patienten kommer
inférandet av standardiserade vardforlopp att stilla stora krav pa samarbete mellan landsting. Vid
inférandet bér man tidigt identifiera de delar av vardférloppet som kriver samverkan med andra
landsting. Angaende kvalitetskrav och behov av kringresurser, se aktuellt vairdprogram under
rubriken Underlag till nivastrukturering.

Enligt patientlagen som giller fran januari 2015 har patienten ritt att fa Oppenviard i valfritt
landsting.

Uppdatering

Arbetsgruppen kommer att se 6ver det standardiserade vardforloppet drligen och uppdatera det
vid behov.
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KAPITEL 6

Arbetsgruppens
sammansattning

Eva Tiensuu Janson, ordférande, professor, endokrinolog, Akademiska sjukhuset, Uppsala, RCC
Uppsala Orebro

Christine Backlund, patientrepresentant, CARPA
Sonia Bertogna, allminlikare, Stadsvikens Hilsocentral, Luled
Thomas Edekling, onkolog, Blekingesjukhuset Karlskrona

Kristina Linder Ekberg, med.dr, endokrinolog, Karolinska universitetssjukhuset, Solna, RCC
Stockholm Gotland

Riselda Granberg, kontaktsjukskoterska, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Viktor Johanson, docent, kirurg, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg, RCC Vist
Christina Kjellman, onkolog, Norrlands universitetssjukhus, Umed, RCC Norr

Anders Sundin, professor, radiolog, Akademiska sjukhuset, Uppsala, RCC Uppsala Orebro
Goran Wallin, professor, kirurg, Universitetssjukhuset, Orebro

Maja Zemmler, onkolog, Universitetssjukhuset i Linkoping
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Regionala cancercentrum — landstingens och regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstdende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se



