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Remissvar - synpunkter pa funktionella krav inom diagnosomradet Blodcancer
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Bakgrund:

Blodcancer ér ett samlingsbegrepp for ett flertal olika blodmaligniteter sasom akut leukemi,
myelom, myelodysplastiskt syndrom, myeloproliferativ sjukdom, lymfom med flera. Med
undantag for en del av lymfomsjukvarden handldggs samtliga dessa patienter pa hematologiska
universitetskliniker alternativt pa hematologiska sektioner pa internmedicinska kliniker. Det
senare giller de flesta ldns- och ldnsdelslasarett. Inom vissa regioner sker betydande delar av
lymfomsjukvarden vid onkologiska kliniker.

For att kunna bedriva en kompetent hematologisk vard krivs, till skillnad fran vard av en del
solida tumorer, en grundldggande kompetens i internmedicin. Hematologi dr en av EUs
registrerade specialiteter och enligt curriculum rekommenderas tva ars utbildning i
internmedicin, foljt av 3-4 ars hematologi, vari diagnostik utgor en viktig del.

Blodcancer utgor i Sverige den tredje vanligaste orsaken till dod i1 cancer (Cancerfonds-
rapporten 2010) med totalt 1947 patienter dod i leukemi, lymfom och myelom 2007. Trots
dessa dystra siffror dr hematologiska maligniteter ett av de omraden som utvecklas snabbast,
till foljd av forskning som lett till utveckling av nya, biologiskt riktade, ladkemedel. Modern
klinisk handliggning av blodcancer kréiver ingaende biologisk kunskap om
sjukdomsmekanismer och behandling och stindig uppdatering och vidareutbildning.
Hematologiska patienter &r inte sillan, pga sjukdom och/eller behandling, gravt immundefekta,
varfor kvalificerat omhindertagande av svara infektionskomplikationer utgor en viktig del av
hematologins verksambhet.

Eftersom varje undergrupp av blodcancer skiljer sig med avseende pa diagnostik och
behandling och var for sig har en betydligt lagre incidens dn de stora solida tumorgrupperna,
har varden av dessa tumorsjukdomar sedan ldnge priglats av ett vil utvecklat nationellt
samarbete. Det finns i dag nio nationella diagnosgrupper (varav en ror benign hematologi)
samt en grupp for allogen stamcellstransplantation. Varje grupp &r regionalt forankrad och
triffas regelbundet. Gemensamma uppgifter for varje grupp ar att ta fram och fortlopande
uppdatera evidensbaserade nationella riktlinjer och att arbeta med Blodcancerregistrets kvalitet
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och utveckling. Dessutom ir de flesta av grupperna engagerade i nationell, nordisk och
internationell klinisk forskning. Svensk forening for hematologi (SFH), Blodcancerregistrets
styrgrupp och gruppernas ordforande har nyligen uppdaterat riktlinjerna for detta arbete.

Vid ett mote mellan SFHs styrelse, ordférande for Blodcancerregistrets styrgrupp och
ordforande for de hematologiska diagnosgrupperna 110316 diskuterades fragor med hog
relevans for den remiss fran SKL som hér besvaras. Gruppens samlade svar pa vad som skall
betraktas som funktionella krav sammanfattas enligt nedan.

Remissvar

1. Kommentar angaende 10 kriterier for ett RCC dér vi instimmer med de forslag som
skisserats men vill addera foljande

a.

b.

Under forskning bor tilldggas att RCC bor ha ett dvergripande ansvar for kvaliteten
av de svenska cancerregistren (INCA).

Under forskning bor dven tilldggas att RCC bor ta ett 6vergripande ansvar for
etablering av biobanker for de olika tuméromradena — ev med koppling till INCA

2. Funktionella krav pa specialistsjukvarden inom regionerna

a.

Ett mycket starkt krav dr att RCC systemet inte leder till variationer i handlaggning
och behandling av patienter med blodcancer, t ex genom att det utvecklas regionala
skillnader avseende anvindning av nya (och dyra) likemedel. SFH och
Blodcancerregistret forutsitter att nationella riktlinjer sanktioneras pa nationell niva
och implementeras i samtliga regioner. SFH atar sig hir ett ansvar for att garantera
nationell dialog inom professionen och med RCCs styrgrupper.

Sverige dr ett litet land och for de flesta blodcancerformer finns inte internationell
forankring och spetskompetens inom varje region. Detta motverkas av att de
nationella diagnosgrupperna garanterar ett starkt samarbete mellan regionala
koordinatorer. Aven om detta oftast inte leder till att patienternas vard flyttas till
annan region #r second opinion och radgivning mellan regioner mycket vanligt och
positivt och skall naturligtvis stodjas av det nya systemet.

Fransett stamcellstransplantation ir kraven pa avancerad teknisk utrustning
forhallandevis lika for de olika blodcancerformerna. Daremot dr kraven pa
tillgéinglig specialkompetens for att bedriva avancerad hematologisk vard hoga och
innefattar nirhet till ett flertal andra specialiteter och funktioner (bakjour dygnet
runt, intensivvard, transfusionsmedicin, avancerad bildteknik,
fertilitetslaboratorium m f1). Ett uppdaterat dokument som beskriver krav for
hematologisk intensivvard, speciellt géillande akuta leukemier, har nyligen
utarbetats av SFH och vi forutsitter att detta implementeras pa liknande sitt i
regionerna. I de fall sadana kvalitetskrav inte kan tillgodoses pa en viss klinik, bor
patienten under kritiska delar av behandlingen skotas vid regionklinikens
hematologiska enhet.

Inom regionerna finns redan idag dr vil utvecklat samarbete mellan de olika
hematologiska enheterna, speciellt ett nidra samspel mellan l4ns- och regionklinik
kring komplicerade patientfall, utbildning och kliniska studier. Detta samarbete bor
utvecklas ytterligare, exempelvis genom anvédndning av telemedicinsk teknik.
Hematologin dr beroende av ett ndra samarbete med flera diagnostiska discipliner,
speciellt hematopatologi och klinisk genetik. Resursbrist inom hematopatologin &r
ett okande nationellt problem som kan fa negativa aterverkningar pa
handlidggningen av patienter med hematologiska cancersjukdomar. RCC bor verka
for att 16sa detta problem genom savil resurstillskott som optimal samutnyttjning av
befintliga resurser.

Hematologin har en stark forskningstradition och vi vill framf6ra var forhoppning
att RCC-systemet kommer att se klinisk forankrad forskning som en viktig del av
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sin vision. Sarskilt viktigt dr att RCC verkar for att fler patienter dn idag kan

inkluderas 1 kliniska studier.

g. SFH och Blodcancerregistret ser kvalitetsregistren inom hematologin som
utomordentligt viktiga redskap for kvalitetsuppfoljning och utveckling men ocksa
for forskning. Resursbrist har dock inneburit bristande inrapportering till de allt fler
registren och RCC bor verka for att kompetens och resurser for att astadkomma en

hog inrapporteringsgrad sdkerstélls.

3. Angaende de 6 regionala RCC sa dr var uppfattning att den hematologiska vardens behov
inte ticks av foretriddare for de onkologiska klinikerna. Vart forslag ér att hematologin i
varje region &r representerad av en av SFHs diagnosforetrddare, och att dessas aktioner och
samarbete samordnas pa nationell niva och med stod av Svensk Forening for Hematologi.
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