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1. Godkendelse af dagsorden
Dagsordenen blev godkendt.
2. Orienteringer fra Sundhedsstyrelsen

a. Opfalgning pa specialeplanen og plan for monitoringen af spe-
cialeplan 2019.

Pa 56.mgde i den Regionale Baggrundsgruppe for Specialeplan-
leegning, blev den videre proces for monitoreringen af speciale-
planen drgftet, herunder tilpasning af modellen og proces i
2020. Det er Sundhedsstyrelsens vurdering, at monitoreringen
af specialeplanen ud fra LPR3-data fra 2019 ikke vil veere me-
ningsfuld grundet overgangen mellem LPR2 og LPR3 i fe-
bruar/marts 2019, og forventet ukomplethed i data pa det for-
ventede traekningstidspunkt (maj 2020). Sundhedsstyrelsen for-
venter derfor at monitoreringen af specialeplanen for 2019 pri-
meert bliver baseret pa de regionale statusrapporter.

Orientering

Sundhedsstyrelsen redegjorde for at der pa baggrund af over-
gangen til LPR3 i februar/marts 2019 vurderes at veere databrud
og registreringsudfordringer. Sundhedsstyrelsen planlaegger
derfor at monitoreringen af specialeplanen for 2019 primeert vil
blive baseret pa regionale statusrapporter. Ved naeste mgde vil
en tidsplan for monitoreringen blive prasenteret.

b. Orientering vedr. ansggningsrunde vedr. Primar Alloplastik fra
Region Hovedstaden
Sundhedsstyrelsen har modtaget en ansggning fra Region Ho-
vedstaden mhp. en yderligere godkendelse i regionen til vareta-
gelse af regionsfunktion 11 i specialevejledningen for ortopeaed-
kirurgi: Primer skulderalloplastik pa baggrund af degenerativ
ledsygdom (500). Region Hovedstaden ansgger om godkendelse
til at varetage funktionen pa matriklen Amager og Hvidovre
Hospital, Hvidovre (AHH Hvidovre).
Det er Sundhedsstyrelsens vurdering, at der pa baggrund af pati-
entforlgbshensyn er grundlag for at tildele en yderligere funk-
tion til Region Hovedstaden, Amager og Hvidovre Hospital,
Hvidovre-matriklen. Vi vurderer, at det ikke vil have betydning
for varetagelsen de gvrige steder.

Orientering:

Sundhedsstyrelsen orienterede om ansggningen fra Region Ho-
vedstaden. Den regionale baggrundsgruppe udtrykte gnske om
mere gennemsigtighed i forhold til hvilke sager Sundhedsstyrel-
sens vurderer udenfor ansggningsrunder. Umiddelbart finder
RBG de aftalte kriterier for vurdering uden for runde brugbare,
men der er behov for mere gennemsigtighed i styrelsens vurde-
ring heraf. Sundhedsstyrelsen konkluderede at der er behov for
dels at genbesgge kriterierne og dels pa baggrund af nogle kon-
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krete henvendelser at se pa hvordan der kan sikres starre gen-
nemsigtighed. Sundhedsstyrelsen fglger op med en drgftelse i
RBG i det nye ar. Der var ingen indvendinger vedr. den kon-
krete ansggning fra Region Hovedstaden.

Orientering om arbejdsgruppe vedrgrende varetagelsen af uro-
logi
Sundhedsstyrelsen vil primo 2020 igangseette en proces vedrg-
rende varetagelsen af urologien i Danmark. Der vil blive nedsat
en arbejdsgruppe med deltagelse af regionerne, Dansk Urolo-
gisk selskab, Dansk Prostata Cancer Gruppe, Dansk Nyre Can-
cer Gruppe og Dansk Sygepleje Selskab. Arbejdsgruppen skal
bidrage med at drgfte og radgive Sundhedsstyrelsen vedrarende
varetagelsen af urologien i forhold til:

e Hovedfunktion og akut urologi

e Benign nyrekirurgi

e Nyrekreeft

e Prostatakreeft
Kommissoriet forventes udsendt lige inden jul. Der er planleg-
ges med tre arbejdsgruppemader, det forste i februar. Pa bag-
grund af drgftelserne i arbejdsgruppen udarbejdes et fagligt no-
tat, som bliver forelagt forst den Regionale Baggrundsgruppe
medio 2020 og forventeligt herefter Det Radgivende Udvalg for
Specialeplanlagning.

Orientering:
Sundhedsstyrelsen orienterede om igangseettelsen af speciale-

plansprocessen i urologi. Baggrunden for en gennemgang af ud-
valgte specialefunktioner i urologi er Sundhedsstyrelsens rad-
givning vedrgrende den benigne urologi i Region Syddanmark i
2018 hvor man i forbindelse med gennemgangen af henvendel-
sen blev opmaerksom pa, at operativ behandling af nyren af be-
nigne tilstande samt ureteroperationer i det retroperitoneale
rum, som er hovedfunktioner, kan indebare en hgj grad af kom-
pleksitet. Pa baggrund heraf orienterede Sundhedsstyrelsen
Radgivende udvalg pa det 56.mgde at Sundhedsstyrelsen ville
indkalde specialeplansgruppen med henblik pa at gennemga
omradet, bade i forhold til hvad en urologisk afdeling pa et
akutsygehus ber kunne samt en vurdering af, om benign nyreki-
rurgi ber defineres som en specialfunktion, herunder relationen
til malign nyrekirurgi. Radgivende Udvalg bifaldt, at der i en
bred arbejdsgruppe ses nermere pa udvalgte omrader, herunder
benign nyrekirurgi, malign nyrekirurgi, prostatakreeft..

Den regionale baggrundsgruppe bemarkede igen, at det er vee-
sentlig at styrelsen er gennemsigtig i forhold til grundlaget for
opstart af faglige processer. Sundhedsstyrelsen tog dette til ef-
terretning og ville udsende kommissorium inden jul.

Orientering om a&ndringer i tidsplanen for Krav og faglige an-
befalinger til organiseringen af fadeomradet.
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Sundhedsstyrelsen har som tidligere meldt ud kigget pa det fag-
lige grundlag bag Sundhedsstyrelsen anbefalinger til organise-
ring af fedeomradet i samarbejde med en arbejdsgruppe besta-
ende af fagrepraesentanter pa omradet. Dette er vi desvarre ikke
feerdige med endnu, hvilket er en forudsatning for at fa revide-
ret udkastet til anbefalingerne. Vi har derfor udskudt det 4. ar-
bejdsgruppemgade og den efterfalgende proces, herunder hg-
ringsperioden, som forventes at ligge lige efter pasken 2020.

Orientering:
Sundhedsstyrelsen orienterede om at man har udskudt proces-

sen vedr. ferdiggarelsen af anbefalingerne for fadeomradet da
arbejdsgruppen ikke endnu ikke er har feerdiggjort arbejdet med
det faglige grundlag for anbefalingerne. Man forventer at anbe-
falingerne vil veere faerdiggjort omkring paske 2020.

3. Reuvision af vejledning for nye behandlinger — diskussion af udkast
til kommissorium og videre proces.

Behandling:
Drgftelse

Sagsfremstilling:

Draftelsen pa den regionale baggrundsgruppe tager sit udgangspunkt i
at Sundhedsstyrelsen planlegger at opdatere vejledningen vedr. nye be-
handlinger fra 1999. Pa seneste mgde i Radgivende Udvalg var der en
temadrgftelse med udgangspunkt i to eksterne opleeg med fokus pa hhv.
ibrugtagning af nye kirurgiske og medicinske behandlinger, hvorefter
vejledningen blev diskuteret og man besluttede at igangseette arbejdet.

P& madet vil Sundhedsstyrelsen praesentere baggrunden for revisionen
samt have eksternt oplaeg vedr. brugen af vejledningen i psykiatrien ved
Region Hovedstadens Psykiatri Anne Mette Dons.

Det er planen at Sundhedsstyrelsen i Igbet af januar og februar vil af-
klare snitflader til andre styrelser og gvrige institutioner med relevans
for vejledningen. Vi forventer at afholde 4 arbejdsgruppemgader i lgbet
af 2020. Den Regionale Baggrundsgruppe Vil lgbende blive orienteret
om arbejdet om det er forventningen at der vil blive forelagt et udkast
til vejledningen med henblik pa dreftelse, forud for draftelse i det Rad-
givende Udvalg. Det er planen at den reviderede vejledning kan sendes
i hgring med udgangen af 2020.

Sundhedsstyrelsen vil pa denne baggrund gerne drafte den kommende
revision af vejledningen for nye behandlinger med den regionale bag-
grundsgruppe og udkast til kommissoriet.

Bilag:
Bilag 1 - 2019 Vejledning om indfgrelse af nye behandlinger i
sundhedsvaesenet
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Bilag 2 - 2019 Vejledning om leegers og tandleegers anvendelse af im-
plantater (2013)

Bilag 3 - 2019 Specialeplanlaegning — begreber, principper og krav
(2015)

Bilag 4 — 2019 - Udkast til kommissorium for nye behandlinger i Sund-
hedsveesenet

Referat:

Sundhedsstyrelsen praesenterede baggrunden for og indholdet i vejled-
ningen om indfarelse af nye behandlinger i sundhedsvaesenet, og rede-
gjorde for baggrunden for revisionen af vejledningen (Sundhedsstyrel-
sens oplaeg vedhaftet). Stabsleege Anne Mette Dons ved Region Ho-
vedstadens Psykiatri redegjorde for konkret case vedr. brugen af beroli-
gende medicin og anvendelsen af den nuveerende vejledning om indfar-
sel af nye behandlinger (Slides vedheftet). Den regionale baggrunds-
gruppe bemarkede at Sundhedsstyrelsen ogsa skulle veere opmaerksom
pa at visse regioner i dag brugte Mini-MTV ved indfarsel af nye be-
handlinger. Herudover skulle Sundhedsstyrelsen ogsa vaere opmarksom
pa, hvorledes helt nye behandlinger skulle handteres i revisionen af vej-
ledningen.

Vedrgrende kommissoriet for arbejdsgruppen vedr. nye behandlinger i
Sundhedsveesenet, gnskede den regionale baggrundsgruppe en uddyb-
ning af de bilaterale mgder der var angivet i kommissoriet. Sundheds-
styrelsen redegjorde for at der her var tale om mader i relation til de gv-
rige styrelser/rad/navn i Sundhedsvesenet (f.eks. medicinrad, behand-
lingsrad, mfl). Sundhedsstyrelsen vil orientere Den Regionale Bag-
grundsgruppe lgbende om resultatet heraf. Det blev papeget at man bar
overveje at inddrage specialeleeger og praktiserende laeger i arbejdet.
Sundhedsstyrelsen takkede for radgivningen, og ville tilrette kommisso-
riet pa baggrund af de indkomne kommentarer, samt udsende endelig
kommissorium og tidsplan for mgder og behandling i RBG og RU.

Specialfunktioner relateret til variationer i kenskarakteristika

Behandling:

Droftelse

Sagsfremstilling:

Sundhedsstyrelsen har i samarbejde med en arbejdsgruppe revideret de
specialfunktioner, der vedrgrer varetagelsen af personer med medfedte
variationer i kanskarakteristika (DSD-tilstande). Der har veeret afholdt
fem arbejdsgruppemgder i perioden december 2018-oktober 2019. Spe-
cialfunktionerne er pa nuvarende tidpunkt placeret i specialevejlednin-
gerne for hhv. padiatri, intern medicin: endokrinologi, urologi samt gy-
nakologi og obstetrik.

Formalet med revisionen har veeret at sikre behandling af hgj og ensar-
tet kvalitet i Danmark, herunder hensigtsmaessige patientforlgb og tran-
sition fra barn til voksen.
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Gennemgangen af omradet har medfart et overblik over antallet af pati-
enter der varetages pa landsplan indenfor de enkelte tilstand, samt antal-
let og typen af kirurgiske indgreb. Desuden er relevante sundhedsfag-
lige problemstillinger i relation til de enkelte tilstande blevet afdaekket,
herunder hvad der vurderes serligt komplekst. Arbejdet har endvidere
medfart, at Sundhedsstyrelsen vurderer, at kvaliteten pa omradet kan
styrkes ved at styrke det nationale samarbejde om udredning, behand-
ling og forskning mv.

Sundhedsstyrelsen har pa baggrund af afdekningen udarbejdet forslag
til bade revision af samt oprettelse af nye specialfunktioner, forslag om
gget nationalt samarbejde, samt forslag til placeringer fremadrettet.

For at skabe bedre overblik over malgrupperne, opdeles specialfunktio-
nerne (fraset de kirurgiske specialfunktioner) i falgende 4 undergrup-
per:

e Kilinefelter syndrom

e Turner syndrom

e Adrenogenitalt syndrom

e @vrige variationer i kenskarakteristika

Dertil er der forslag om oprettelse af enslydende kirurgisk funktion i
specialevejledningerne for urologi, gynaekologi og obstetrik samt Ki-
rurgi.

For at opretholde hgj og ensartet kvalitet, samt sikre sammenhange i
patientforlgbet og transitionen fra barn til voksne, vurderer styrelsen
desuden at der behov for en tilpasning af antallet af godkendelser til
specialfunktionerne, hvilket fremgar af notatet.

For at styrke og ensarte kvaliteten yderligere, peger styrelsen pa, at det
nationale samarbejde styrkes ved, at der etableres 2 separate nationale
MDT-konferencetyper i relation til varetagelsen af patienter med varia-
tioner i kenskarakteristika:

e En national MDT-konference vedrgrer vurdering af indikation
for kirurgisk behandling samt beslutning om eventuel kirurgisk
indgreb, herunder operationsmetode.

e En national MDT konference vedrgrer konferering af kom-
plekse patienter (fraset vurdering med henblik pa kirurgi

For at understgtte implementeringen, og det fortsatte fokus pa kvalite-
ten, leegger styrelsen op til en arlig afrapportering fra MDT-konferen-
cerne. Indhold og udformning af denne afrapportering vil efterfalgende
blive udarbejdet af styrelsen og fremlaegges RU pa et kommende made.
Notatet blev drgftet i Det radgivende udvalg d. 21. november 2019. Ud-
valget udtrykte dog et behov for, at notatet ligeledes blev fremlagt og
draftet i Den regionale baggrundgruppe, og at safremt der kan opnas
konsensus ved mgdet i RBG, at det ikke skal forbi RU igen. Styrelsen
gnsker derfor at drgfte den nye beskrevne organisering af omradet med
Den regionale baggrundsgruppe, herunder de opstillede forslag til for-
mulering af specialfunktioner og forslag til placeringer, uden at der op-
rettes en egentlig ansggningsrunde, samt etablering af nationale MDT-
konferencer.

Bilag:
Bilag 5 — 2019: Notat om variationer i kanskarakteristika
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Bilag 6 — 2019: Bilag 1 — Medlemsliste

Bilag 7 — 2019: Bilag 2 — Skema med nuverende funktioner og preci-
sering af godkendte matrikler samt forslag til nye formuleringer og pla-
ceringer

Referat:

Sundhedsstyrelsen redegjorde for specialeplansprocessen vedr. variatio-
ner i kanskarakteristika, behandlingen ved det radgivende udvalg, og de
indsigelser der var kommet i forbindelse hermed. Det er styrelsens vur-
dering at det har veeret en god proces, men et meget komplekst fagom-
rade.

Notatet vedr. variationer i kenskarakteristika blev forelagt for pa
60.mgde i Radgivende Udvalg d. 21.november 2019. Ved radgivningen
blev det papeget at en samling af ekspertisen i forhold til fx Klinefelter
pa fa steder kan betyde, at man pa gvrige sygehuse ikke vil have kom-
petencer til at genkende tilstanden.

Region Nord mente ikke, at der er grundlag for at AAUH fratages spe-
cialfunktionerne i paediatri, som det fremgik af indstillingen, med argu-
mentation for at kontrol og opfelgning af paediatriske patienter med
Turner og Klinefelter Syndrom, med fordel kan varetages mere patient-
neert. Man foreslog, at varetagelsen sker i formaliseret samarbejde med
AUH. Fra Region Midt var der fra regionens repraesentant i arbejds-
gruppen kritik af, at indholdet i notatet ikke, efter den pageeldendes me-
ning, afspejler drgftelserne i arbejdsgruppen, samt kritik af at det var
lagt op til at AUH kun skulle godkendes til én undertype i funktionen
vedrgrende adrenogenitalt syndrom(AGS). Radgivende udvalg bad der-
for den Regionale Baggrundsgruppe drgfte notatet igen.

. Sundhedsstyrelsen har efterfalgende revurderet placeringen af funktio-
nen vedrgrende AGS. Der findes fire undertyper af AGS, hvoraf de tre
er meget sjeeldne. Funktionen vedrgrende @vrige variationer i kanska-

rakteristika, bestar tilsvarende af en lang raeekke meget sjaeldne tilstande.
Denne funktion er det lagt op til at v Region Midtjylland skal varetage.

Det kan saledes give mening at Region Midtjylland godkendes til vare-
tagelse af hele funktionen vedragrende AGS, men under forudsatning af
at patienter med de tre mest sjeldne undertyper, drgftes ved den nyop-

rettede nationale MDT. Region Midtjylland tilkendegav at de statter op
om et gget nationalt samarbejde og vil arbejde for at de nationale MDT
konferencer bliver med hgj kvalitet.

Styrelsen har desuden revurderet placeringerne af specialfunktionerne
vedrgrende Turner syndrom og Klinefelter syndrom i padiatri. Fsva.
Turner syndrom er der en raekke fglgetilstande i barnealderen, herunder
nedsat hgrelse, der tilsiger et behov for hyppige kontroller og en lokal
forankring, og kan pa baggrund af dette imgdekomme at Region Nord-
jylland, fsva. Turner Syndrom, godkendees i formaliseret samarbejde til
kontrol og opfelgning efter en individuel vurdering. Hvad angar Kline-
felter syndrom, er det en tilstand der sjeeldent diagnosticeres i barneal-
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deren, og hvis den gar, vil der i barnealderen kun veere behov for op-
falgning med ars mellemrum. Indsatsen intensiveres i forbindelse med
puberteten, og der er behovet hgijt specialiseret endokrinologisk behand-
ling. Det er pa baggrund af dette, stadig styrelsens vurdering at der ikke
er behov for yderligere godkendelser i paediatri fsva. Klinefelter Syn-
drom.

Den Regionale Baggrundsgruppe udtrykte tilfredshed med det udarbej-
dede notat, og i det beskrevne nationale samarbejde, samt at styrelsen
havde taget hgjde de indsigelser der var fremkommet pa Radgivende
Udvalg.

Den Regionale Baggrundsgruppe besluttede at der ikke var behov for
fornyet drgftelse pa Radgivende Udvalg. Det blev besluttet at Sund-
hedsstyrelsen vil lave en proces, hvor styrelsen naermere beskriver ud-
formningen af de nationale MDT-konferencer.

Draftelse af specialeplansproces vedr. funktionelle lidelser

Behandling:
Drgftelse

Sagsfremstilling:

Sundhedsstyrelsen orienterede pa mgdet den 10. oktober 2019 den regi-
onale baggrundsgruppe om nedsettelse af en arbejdsgruppe til revision
af specialeplanen i relation til funktionelle lidelser. Efter det farste
mgde i arbejdsgruppen besluttede styrelsen at udvide arbejdsgruppen
med repraesentanter fra regionerne. Baggrunden herfor er, at draftel-
serne i gruppen bergrer en reekke organisatoriske forhold.

Der er afholdt andet mgde i arbejdsgruppen den 26. november, hvor ud-
kast til notat med beskrivelse af omradet samt forslag til anbefalinger til
hovedfunktionsniveau samt formuleringer til specialfunktioner blev
droftet.

Pa baggrund af arbejdsgruppens draftelser er notatet revideret og udkast
til notat forelaegges nu den regionale baggrundsgruppe til draftelse, sa-
ledes at radgivning fra den regionale baggrundsgruppe kan medtages
far endelig feerdiggarelse af notatet.

Der foreslas oprettelse af en tvaergaende regionsfunktion for en raekke
specialer og en hgjt specialiseret funktion for henholdsvis voksne og
bgrn og unge med funktionelle lidelser.

Efter dragftelsen i RBG sendes notatet til endelig skriftlig kommentering
I arbejdsgruppen. Herefter forleegges notatet med indstillinger til revi-
sion af specialeplanen for det radgivende udvalg pa madet den 21. ja-
nuar 2020.

Bilag 8 -2019: Beskrivelse af funktionelle lidelser i specialeplan.
Bilag 9 -2019: Oversigt over eksisterende specialfunktioner for funktio-
nelle lidelser

Referat:
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Sundhedsstyrelsen redegjorde for at der ud over gennemgangen af spe-
cialevejledningen var igangsat to andre spor vedrgrende funktionelle li-
delser. Det ene spor omhandlende almen praksis, hvor Sundhedsstyrel-
sen udarbejder materiale vedr. viden og redskaber til almen praksis om
behandlingen af patienter med funktionelle lidelser. Det andet spor var
en kodevejledningen vedr. funktionelle lidelser, hvor Sundhedsstyrelsen
i samarbejde med de faglige centre var ved at feerdiggere kodevejled-
ningen for patienter med funktionelle lidelser.

Styrelsen gennemgik indholdet i notatet, og beskrev herunder at det
seerligt var beskrivelsen af og organiseringen af hovedfunktionsniveauet
der havde givet anledning til draftelser i arbejdsgruppen.

Den regionale baggrundsgruppe udtrykte overordnet tilfredshed med
det udarbejdede notat for et meget komplekst omrade, med visse juste-
ringer af bade hovedfunktionsniveau, regions- og hgjt specialiseret
funktion.

Der var en drgftelse af behovet for en hgjt specialiseret funktion, af-
graensningen og indholdet i den, samt om det er relevant at den vareta-
ges under indleeggelse. Herudover radgav den regionale baggrunds-
gruppe Sundhedsstyrelsen til at overveje naerhedsprincipper kunne vare-
tages seerligt i forhold til barn, sdledes at der hensyn til den samlede fa-
milies situation i forbindelse med de ofte langvarige behandlingsforlgb
af barnene.

Vedrgrende regionsfunktionerne radgav baggrundsgruppen Sundheds-
styrelsen om at specialeforankringen af funktionerne i specialeplanen
ikke kunne fastseettes umiddelbart. Der gnskedes en forankring i et so-
matisk speciale, men med en formulering sasom “kan varetages af xx
specialer ”, saledes at de regionale variationer i organiseringen af Cen-
trene for funktionelle lidelser, kan indpasses i specialevejledningerne.

Regionerne anerkendte at de har en udfordring pa hovedfunktionsni-
veau, og udtrykte bekymring for kapacitetsproblemer ogsa fremadrettet
i regionsfunktionerne.

Sundhedsstyrelsen takkede for drgftelsen. Det blev aftalt at notatet blev
revideret pa baggrund af dreftelsen, og ville herefter overga til videre
behandling i arbejdsgruppen, med efterfalgende draftelse i RU, samt at
styrelsen vil fglge kapacitetsudfordringerne i regionsklinikkerne. Sund-
hedsstyrelsen vil efter aftale med RBG sende den endelige kodevejled-
ning til orientering til RBG i januar maned nar den faglige radgivning
fra centrene for funktionelle lidelser var afsluttet.

Status pa proces vedr. Bgrneonkologi
Behandling:

Draftelse
Sagsfremstilling:
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Sundhedsstyrelsen orienterede pa mgdet den 10. oktober den regionale
baggrundsgruppe om forlgbet af det farste magde i arbejdsgruppen ved-
rarende organisering af bgrneonkologien. Det blev aftalt, at emnet
skulle drgftes pa det kommende made i RBG.

Arbejdsgruppen afholdt andet mgde den 25. november. Forud for magdet
havde de bgrneonkologiske centre indsendt data for aktivitet og organi-
sering, herunder antal patienter fordelt pa diagnosegrupper, antal senge-
dage og ambulante kontakter, antal operationer, knoglemarvstransplan-
tationer og straleterapi, samt beskrivelse af det faglige setup. DAPHO
(Dansk pediatrisk heematologisk onkologisk selskab) havde indsendt
data for antal patienter i de enkelte sygdomsgrupper samt en beskrivelse
af de enkelte sygdomme og undergrupper.

Pa baggrund af det indsendte materiale har Sundhedsstyrelsen udarbej-
det udkast til et notat med beskrivelse af de enkelte sygdomsgrupper
inkl. udredning, behandling, opfalgning, komplikationer og senfalger.
Den aktuelle varetagelse i Danmark er ogsa beskrevet, herunder en be-
skrivelse af de fire bgrneonkologiske centre. Aktivitetstallene for cen-
trene kraever bearbejdning for at fremsta ensartet, sa de vil blive tilfgjet
notatet senere.

Arbejdsgruppen havde en reekke kommentarer til notatet, som bliver
indarbejdet, herunder en skematisk oversigt over det typiske behand-
lingsforlgb for de enkelte sygdomme.

Der er planlagt yderligere to mader i arbejdsgruppen. Pa naste made
forventes det, at der opnas enighed om beskrivelsen af omradet, vareta-
gelsen pa centrene og mulige udfordringer og forbedringspotentialer.
Sundhedsstyrelsen gnsker baggrundsgruppens radgivning i relation til
om vi har indhentet det relevante datagrundlag, eller om der kan identi-
ficeres omrader der mangler, for at belyse den aktuelle varetagelse. Sa-
fremt RBG vurderer at datagrundlaget er tilstraekkeligt, vil styrelsen ga
ind i neaeste fase, hvor vi drgfter mulige lgsninger og anbefalinger.

Bilag:

Bilag 10 — 2019 Notat vedrgrende organisering af barneonkologi
Bilag 11 — 2019 Samarbejdsaftaler

Bilag 12 — Parakliniske specialfunktioner

Bilag 13 — Datapakke vedr. bgrneonkologi (fremsendes separat)

Referat:

Sundhedsstyrelsen orienterede om den forelgbige status for processen
vedr. bgrneonkologi, hvor status var at man havde indsamlet data og vi-
densgrundlag, men at der stadig manglende tilretning/ensretning pa
tveers af regionerne vedr. data. Sundhedsstyrelsen forventede at dette ar-
bejde kunne feerdiggeres inden naste mgde i arbejdsgruppen vedr. bgr-
neonkologi.

Den Regionale Baggrundsgruppe drgftede herefter brugen af mortali-
tetsdata i datagrundlaget. Baggrundsgruppen gjorde opmeerksom pa at
de meget sma antal i de enkelte patientgrupper, gjorde at man meget
sveert kan udtale sig om kvaliteten via af mortalitetsindikatoren, og ej
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heller kan sammenligne pa tveers af matrikler. Den regionale bag-
grundsgruppe indskaerpede at disse hermed heller ikke skulle ligge til
grund for argumentationen for anbefalingerne. Man gnskede forsat taet
involvering i processen, men at Sundhedsstyrelsen ikke skulle udsende
yderligere materiale far der foreligger et notat. Sundhedsstyrelsen tak-
kede for input og dreftelse.

Drgftelse af elektrokemoterapi

Behandling:

Drgftelse

Sagsfremstilling:

Sundhedsstyrelsen modtog i marts 2018 en redeggarelse fra Region Sjel-
land vedrgrende regionens planer om opbygning af elektrokemoterapi
pa Sjeellands Universitetshospital.

Sundhedsstyrelsen har som falge heraf set neermere pa specialfunktio-
ner relateret til elektrokemoterapi, herunder gennemgaet udvalgt littera-
tur, indhentet oplysninger fra Region Hovedstaden om aktuel volumen i
specialfunktionen, samt indhentet faglig radgivning fra Dansk Selskab
for Klinisk Onkologi (DSKO), Dansk Selskab for Plastik- og Rekon-
struktionskirurgi (DSPR) og Dansk Dermatologisk Selskab (DDS).

Elektrokemoterapi anvendes pa forskellige indikationer, inklusiv pri-
meer hudkraft og metastaser til huden. Sundhedsstyrelsen gnsker pa nu-
veaerende tispunkt at indhente radgivning i relation til anvendelsen ved
metastaser i huden. Styrelsen vil pa et senere tidspunkt indhente radgiv-
ning i relation til anvendelse ved primaer hudkreeft.

Pa baggrund af den faglige radgivning og behandlingsindikationerne,
der aktuelt benyttes, er det Sundhedsstyrelsens vurdering, at der er for-
skel pa, hvor omfattende og kompleks behandlingen med elektrokemo-
terapi er. Kompleksitetsgraden afhaenger dels af tumors starrelse, dels
af hvorvidt behandlingen kreaever lokal eller generel anastesi, samt om
kemoterapien gives intravengst eller direkte ind i tumoren (intratumo-
ralt). Seerligt vurderingen af indikation vurderes som kompleks.

Det er yderligere Sundhedsstyrelsens vurdering, at det er vaesentlig at
understrege behovet for et multidisciplingert samarbejde mellem speci-
alleeger i onkologi, plastikkirurgi, dermatologi og evt. andre relevante
kirurgiske specialer, for at sikre patienterne det bedste forlgb. Derud-
over er det styrelsens vurdering, at elektrokemoterapi er en behand-
lingsmodalitet, der er under udvikling, hvor indikation for brug og an-
vendelsesomraderne endnu ikke er fast etableret, og hvor der forsat er
behov for at sikre udvikling og forskning. Sundhedsstyrelsen vurderer
pa baggrund heraf, at behandling med elektrokemoterapi bar regule-
res/preeciseres af Sundhedsstyrelsens specialeplan.

Pa baggrund af ovenstaende gnsker Sundhedsstyrelsen, Den Regionale
Baggrundsgruppe radgivning i forhold til, at den hgjt specialiserede
funktion nr. 14 i plastikkirurgi preeciseres, samt at en korresponderende
funktion indplaceres i specialevejledningen for klinisk onkologi, samt
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baggrundsgruppens vurdering af om der er behov for yderligere god-
kendelser til funktionen.

Bilag:
Bilag 14 2019 Notat vedr. Elektrokemoterapi (eftersendes)

Referat:

Sundhedsstyrelsen redegjorde kort for baggrunden for &ndringerne i
specialeplanen vedr. elektrokemoterapi.

Der var i den regionale baggrundsgruppe opbakning til etablering af ny
funktion i Klinisk onkologi vedr. elektrokemoterapi, og precisering af
den hgjt specialiserede funktion 14 i plastikkirurgi. Der gnskedes inden
etablering af funktionerne en hgring af regionerne vedrgrende den nu-
vaerende aktivitet vedr. elektrokemoterapi. Region Sjeelland udtrykte
stort gnske om etablering af funktion i relation til deres nuveerende
forskningsinitiativer pa omradet.

Eventuelt
Punktet blev ikke ndet.
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