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Arlig uppfdlining av nationell
hégspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hdgspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard ar att koncentrera
avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja
den medicinska kompetensen, stérka patientsdkerheten och tka effektivite-
ten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard in-
gar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal (5-10
stycken) indikatorer och bakgrundsmatt foljas upp for varje vardomrade.
Uppfoljningsmatten ska grunda sig i den egenkontroll som de nationella var-
denheterna utfor och foretradesvis tas fran kvalitetsregister eller patientadmi-
nistrativa system. Uppfoljningsmatten visualiseras pa Socialstyrelsens hem-
sida.

| detta dokument redovisas uppféljningsmatt for tillstandsomrade neuroendo-
krina tumorer i buken och avancerade binjuretumorer. Uppfoljningsmatten
inom arlig uppféljning av nationell hdgspecialiserad vard faller inom katego-
rierna bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrapporterade
matt och Gverrapporteringsmatt.

Bakgrundsmdtt

Bakgrundsmatt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom
nationell hogspecialiserad vard, alder och kon pa patienterna, samt var pati-
enterna kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patien-
terna ar. Data samlas in arligen for att kunna folja utveckling, remitterings-
monster och patientférdelning inom nationell hogspecialiserad vard. Till
skillnad fran 6vriga uppféljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa
bakgrundsmatten. | den arliga uppféljningen av NHV utarbetas 1-5 bak-
grundsmatt per tillstindsomrade.

Tilgénglighetsmdtt

Tillganglighetsmatt &r uppfoljningsmatt som visar tillganglighet till den nat-
ionellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillganglighetsmatt kan vara
hur stor andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell var-
denhet inom rekommenderad tid, eller hur lang tid en patient far vanta pa be-
handling. Det kan ocksa handla om i vilken man en nationell vardenhet maste
remittera patienter till annan nationell vardenhet. Tillganglighetsmatt har en
onskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa
hdg andel av patienterna som mdjligt behandlats inom rekommenderad tid.
Dessa matt beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka,
till exempel hur sjuk patienten &r nar hen remitteras, tillgang till organ for
transplantation eller att patienten vill skjuta upp behandlingen. Resultaten



behdver tolkas med det i atanke. 1-2 tillganglighetsmatt utarbetas per till-
standsomrade.

Resultatmdtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, s som exempelvis 6verlevnad,
aterinlaggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillganglighetsmatt
har resultatmatten en 6nskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot.
Dessa resultat beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan pa-
verka, till exempel hur sjuka patienterna &r vid remittering. Resultaten beho-
ver tolkas med det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa 6vergri-
pande resultatmatt som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen.
Matten kan darfor aldrig ersétta vardenheternas egna kvalitetsuppfdljningar
och resultat fran eventuella kvalitetsregister. 1-3 resultatmatt utarbetas per
tillstandsomrade.

Patientrapporterade mdatt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att 0ka patientdelak-
tigheten inom varden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) ar matt
som visar hur patienterna sjalva skattar sin sjukdom och hélsa efter viss vard,
medan PREM (Patient Reported Experience Measures) ar matt som méater
patientens upplevelse av och tillfredsstallelse med varden. Patientrapporte-
rade utfall &r viktiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa varden, som inte
alltid fangas av kliniska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och
dodlighet ar viktiga for patienterna sa visar de inte hur patienterna mar eller
vad de vill ha ut av en behandling. Patientrapporterade matt har en énskvard
riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett patientrapporterat matt
utarbetas per tillstandsomrade.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som
vardas inom nationell hogspecialiserad vard, sakerstalla en trygg dvergang
till varden i patientens hemregion och 6ka patientsakerheten. De kan ocksa
framja samverkan mellan tillstandsinnehavare och remittent, exempelvis ge-
nom att visa om tillstandsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemorts-
lakare eller remitterande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel &r att
visa andelen patienter som far en individuell vardplan vid utskrivning. Mat-
ten har en 6nskvérd riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Minst ett
overrapporteringsmatt utarbetas per tillstindsomrade.



Forteckning over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade neuroendokrina
tumorer i buken och avancerade binjuretumdérer. Den vard som ingar i NHV-
definitionen redovisas i bilaga 1. Bilaga 2 innehaller en specifikation, som
NHV-enheterna gemensamt utarbetat, av vad som ingar i definitionen.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstdndsomrade neuroendokrina tumérer i
buken och avancerade binjuretumorer

ID Namn Kategori

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder hos patienter Bakgrundsmatt

B3 Behandlingar Bakgrundsmatt

T Tid till MDK Tillganglighetsmatt

R1 Vardtid efter kirurgisk behandling Resultatmatt

P1 Patienters erfarenhet av vérden Patientrapporterat matt

o1 Individuell vérdplan Overrapporteringsmdtt
Inrapporteringsperiod

Data for uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i
aggregerad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ma-
nad. Inrapporteringen avser det foregaende arets resultat, vilket ocksa ar det
som visas ut pa myndighetens hemsida.

Matperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det ar som uppféljningsmattet redovisas for. | detta dokument kommer mét-
perioden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapporteras
data i mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela
2024. | vissa fall behdver patienterna foljas upp under en langre tid och mét-
perioden for dessa matt kan da stracka sig langre tillbaka i tiden.

Visualisering p& Socialstyrelsens hemsida

P& myndighetens hemsida® redovisas inrapporterade data dels for hela riket
och dels per NHV-enhet.

Den information om uppfoljningsmatten som visas ut i anslutning till resul-
tatdiagrammen pa webbsidan for arlig uppfoljning av NHV ar markerad med
en asterisk (*) i tabellerna i detta dokument.

! https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/
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Uppfdliningsmatt for
tillstdndsomrdde neuroendokrina
tumorer | buken och avancerade
binjuretumorer

Bakgrundsmatt 1

B1 Antal patienter

Matt* Antal patienter som beddmts infér eventuell behandling inom definit-
ionen fér neuroendokrina tumarer i buken och avancerade binjure-
fumorer.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte* Att & en bild av det totala antalet patienter, eventuell férdelning av di-

agnoser inom tillstdndet och patienternas hemortsregion.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt
Typ av matt Nyckeltal
Datakalla* Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-

ningar*

Teknisk beskrivning* Antal patienter som bedémts infér eventuell behandling ndgon géng
under dret inom NHV-definitionen fér neuroendokrina tumarer i buken
och avancerade binjuretumorer.

Definition av varden som ingdr i fillstdndsomrdadet redovisas i bilaga 1,
och NHV-enheternas ytterligare specifikation redovisas i bilaga 2.

| detta bakgrundsmatt &r matenheten antal patienter totalt och upp-
delat p& kategorier enligt nedan.

Kategorier

a. GEP-NET (gastroenteropankreatiska neuroendokrina tumérer)
b. CHD (carcinoid hjartsjukdom) aktuella fér klaffkirurgi

c. Avancerade binjuretumaorer enligt definitionen (primdar bin-
juremalignitet, samt tumdrer métande >6 cm)

Redovisningsnivaer och Riket, NHV-enhet, hemregion (folkbokféringsadress), kén och kategorier
fordelningar enligt ovan

Kommentar

Inrapportering NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 april fill och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregdende ar (1 januari-31 december).

NEUROENDOKRINA TUMORER | BUKEN OCH AVANCERADE BINJURETUMORER
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt 2

B2 Alder hos patienter

Matt* Alder hos patienter som beddmts infér eventuell behandling inom defi-
nitionen fér neuroendokrina tumarer i buken och avancerade binjure-
tumarer

Mdatenhet Alder i antal &r

Syfte* Att ge en bild av patienternas dlder vid NHV-enheten.
Att kunna félja utveckling och patientférdelning inom nationell hégspe-
cialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Alder hos samtliga patienter som beddmts inom NHV-definitionen fér
neuroendokrina tumarer i buken och avancerade binjuretumaorer.

Definition av v@rden som ingdr i tillstdndsomrdadet redovisas i bilaga 1.

Detta bakgrundsmatt innefattar samtliga patienter som bedémts under
Aret. For samiliga patienter berdknas medel, standardavvikelse, me-
dian och 10:e respektive 90: percentilen fér dlder vid forsta beddom-
ningen. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter som
data ar baserade pa.

Riket (enbart medel och standardavvikelse), NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frén 1 april till och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregé@ende ar (1 januari-31 december).
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Bakgrundsmaitt 3

B3 Behandlingar

Matt* Totalt antal kirurgiska behandlingar och radionuklidbehandlingar inom
definitionen fér neuroendokrina tumaorer i buken och avancerade binju-
retumorer.

Matenhet Antal behandlingar

Syfte* Att f& ett kvantitativt métt pd vika behandlingar som férekommer
bland patienter inom NHV-definitionen fér neuroendokrina tumaorer i
buken och avancerade binjuretumaorer.
Att kunna félja utveckling, patientférdelning och vardtyngd inom nat-
ionell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla* Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Antal kirurgiska behandlingar och radionuklidbehandlingar (ej antal
patienter) som genomférts ndgon gang under dret inom NHV-
definitionen fér neuroendokrina tumaérer i buken och avancerade binju-
retumorer, totalt och uppdelat p& nedanstdende kategorier. | mattet
réknas samtliga behandlingar i en behandlingsserie.

Definition av varden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Typ av behandling

a. Kirurgisk behandling av neuroendokrina tu-
morer

b. Kirurgisk behandling av avancerade binjure-
tumorer

c. Radionuklidbehandling av neuroendokrina tu-
morer exklusive malignt feokromocytom

d. Radionuklidbehandling av malignt feokromo-
cytom

Riket, NHV-enhet, antal behandlingar uppdelat p& kategorierna ovan

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géingen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 april fill och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregdende ar (1 januari-31 december).
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Tillg&nglighetsmdaitt

T Tid till MDK

Matt* Antal dagar frédn mottagen remiss till beddmning vid multidisciplinér
konferens (MDK).

Matenhet Tid i antal dagar

Syfte* Att sdkerstdlla att patienter fér vard i tid.

Riktning L&gt varde efterstravas

Kategori Tillg&nglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Lokal datakalla

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Patientvald vantan ar en faktor som ligger utanfér NHV-enheten som
kan péverka tiden.

Antal dagar frén mottagen registrerad remiss vid NHV-enhet till be-
démning vid en MDK. Antalet dagar berdknas som datum fér motta-
gen remiss minus datum fér MDK. Om detta sker under samma dag
anges tiden fill 1 dag. Mattet innefattar samtliga férstagdngspatienter
under det aktuella dret inom NHV-definitionen fér neuroendokrina tu-
morer i buken och avancerade binjuretumérer.

For mattet anges medelvarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N)
patienter data ér baserade pa.

Definition av v@rden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 april till och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
féregdende ar (1 januari-31 december).
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ResultatmAatt

R1 Vardtid efter kirurgisk behandling

Matt* Vérdtid p& NHV-enheten per behandlingstillfdlle fér inneliggande pati-
enter som behandlats kirurgiskt inom definitionen fér neuroendokrina fu-
maorer i buken och avancerade binjuretumérer.

Matenhet Tid i antal dygn

Syfte* Mattet syftar fill att ge en bild av komplikationer efter kirurgisk behand-
ling inom NHV-definitionen.

Kategori Resultatmdtt

Typ av matt Resultatmadtt

Datakdlla* Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*

Teknisk beskrivning*

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Allmant halsotillstédnd och sjukdomsgrad kan variera mellan patienter,
vilket kan paverka resultatet.

Antal dygn som patienten vardats vid NHV-enheten efter kirurgisk be-
handling inom NHV-definitionen. Vardtiden berdknas som utskrivnings-
datum minus inskrivningsdatum. For vardtillfallen kortare én ett dygn,
exempelvis vid dagkirurgi, anges vérdtiden 1 dygn. Mattet innefattar
samtliga kirurgiska behandlingar enligt NHV-definitionen.

For mattet anges medelvarde och standardavvikelse, 10:e percentil,
median, 90:e percentil. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N)
patienter data dr baserade pd.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Riket, NHV-enhet.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géingen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 april fill och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
foregdende ar (1 januari-31 december).
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Patientrapporterat matt

P1 Patienters erfarenhet av varden

Matt* Andel av patienterna dér patientrapporterad erfarenhet av vérden
(PREM) har foljts upp

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Att folja upp patienternas erfarenheter av vérden pd ett strukturerat
satt och att stimulera fill utveckling av patientrapporterad uppfdljining
av patientgruppen.

Riktning Ett hdgt varde ar att féredra

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Processmatt

Datakalla* Lokal datakdalla

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Tdljare:

N&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Andel av patienterna dar patienternas erfarenhet av vérden har foljts
upp inom 10 veckor efter behandling.

Patienter, enligt nédmnaren, ddr erfarenhet av varden har féljts upp
inom 10 veckor efter behandling.

Samtliga unika patienter som vardats inom NHV-definitionen under f&-
regdende Ar.

Riket, NHV-enhet.

Efter den forsta inrapporteringen justerades maéttet ndgot och férsta
riktiga inrapportering blir 2025 (fér 2024).

Det pagdr ett arbete dar NHV-enheterna vill f& till en I6sning med en
nationell patientenk&t som kan gé ut via 1177.

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 april till och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
féregdende ar (1 jonuari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

A1 Individuell vardplan

Matt* Andel behandlade patienter som har en individuell vardplan frdn NHV-
enhet

Mdatenhet Andel i procent

Syfte* Sakerstdlla informationsdverféring och éka patientsdkerheten samt for-
battra vardkedjan fér patienter som behandlas inom NHV-definitionen.

Riktning Ett hogt resultat for indikatorn ar att foredra

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt Processmatt

Datakdlla* Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar*
Teknisk beskrivning*

Tdljare:

Nd&mnare:

Redovisningsnivaer och
fordelningar

Kommentar

Inrapportering

Mattet innefattar samtliga patienter som behandlats ndgon gang un-
der dret inom NHV-definitionen fér neuroendokrina tumaérer i buken
och avancerade binjuretumérer. Alla behandlade patienter ingdr i
mattet, oavsett om de varit inlagda p& NHV-enhet eller inte.

Antal patienter, enligt ndmnaren, som har en individuell vardplan frén
NHV-enhet.

Totalt antal patienter som behandlats inom NHV-definitionen under
aret

Riket, NHV-enhet

Efter den férsta inrapporteringen justerades mattet négot och forsta
riktiga inrapportering blir 2025 (fér 2024).

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2024
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 april till och med 31 december
2023. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter under
féregdende ar (1 jonuari-31 december).
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Versionshistorik

Version

Andring

Datum

1.0

20

Dokumentet &r nytt

I samband med forsta inrapportering har féljande ju-
steringar gjorts:

Uppdelningarna i B1 har fortydligats.

| B3 har en liten justering gjorts s& att samt-
liga behandlingari en behandlingsserie rék-
nas.

P1 har omarbetats. M&ttet kommer enbart
foélja upp patientrapporterad erfarenhet.

P1 - pd skt (utvecklingsmatt) har tagits bort.
O1 har justerats s& att alla behandlade pao-

tienter ingdr, inte bara de som varit inlagda.

Bilaga 2 har lagts fill.
Vissa mindre justeringar av terminologi har
ocksd gjorts.

2023-03-07

2024-06-25
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Bilaga 1. Definitionen av
tillstdndsomrdde neuroendokrina
tumorer | buken och avancerade
binjuretumorer

Foljande utgdr nationell hogspecialiserad
vard

Neuroendokrina tumérer i buken
Beddmning och onkologisk, endokrinologisk behandling, systemisk radionuklidbehandling

eller kirurgisk &tgdrd ndr sé ér relevant ska utgoéra nationell hdgspecialiserad vard vid fol-
jande tillstdnd:
1. Metastaserande tunntarms-NET och minst ett av féljande fill&ggskriterier:
a. Carcinoid hjartsjukdom
b. Hotande tarmischemi pd grund av avancerad metastasering
c. Uteblivet svar p& somatostatinanalogbehandling trots adekvat dose-
ring. t.ex. >4 hormonrelaterade diarréer per dag, > 4 flusher per dag,
ett mycket hogt 5-Hydroxyindolacetat (5-HIA) i serum/urin som inte
sjunker adekvat och/eller patienter med svar peritoneal carcinoma-
tos, samt patienter med snabbt progredierande sjukdom.
Inoperabel rektal-NET.
Samtliga pankreas-, duodenum- och héga jejunum-NET (inkl. spridd sjukdom och Mul-
fipel endokrin neoplasi typ | (MENT1)-associerade pankreas-NET).
u. Nydiagnostiserad MEN 1 samt vid NET associerad med von Hippel Lindaus syndrom.

Med systemisk radionuklidbehandling/PRRT vid NET avses bl.a. 77Lu-somatostatinanalog.

Antal enheter:
For ovanstdende omraden (1-4) ska varden bedrivas vid fyra enheter.

Av dessa ska en enhet inneha fillstand att utféra klaffkirurgi vid carcinoid hjérisjukdom.

Tabell 1. Definition av den vard som ska utgéra nationell hdgspecialiserad vard vid Neuroendokrina tu-
morer i buken. Féliande undantag gdller: 1) Initial beddmning vid alla former av NET 2) Vérd vid neuroen-
dokrint carcinom (NEC), 3) VArd vid icke avancerad tunntarms-NET, 4) Vard vid icke avancerade ventri-
kel-, rektal- och appendix-NET, 5) Vard vid levermetastaser frdn NET och 6) Vard vid NET utanfér buken.

Avancerade binjuretumoérer

Utredning och eventuell kirurgi eller onkologisk behandling vid alla avancerade binjure-
tumorer; exempelvis, men inte uteslutande, tumaorer dver sex cm i storlek och/eller med

konstaterad malignitet.

Antal enheter: Fyra enheter

Tabell 2. Definition av den vérd som ska utgdra nationell hdgspecialiserad vérd vid Avancerade binjure-
tumérer. Foljande undantag gédller; den onkologiska behandlingen kan efter dverenskommelse ske pd en
nationell enhet eller p& hemort.

NEUROENDOKRINA TUMORER | BUKEN OCH AVANCERADE BINJURETUMORER
SOCIALSTYRELSEN



Bilaga 2. Ytterligare specifikation
av definitionen

Neuroendokrina tumorer i buken

Nedanstaende patientgrupper bor fa en MDK-beddmning vid en NHV-enhet
efter att initial vardering &r gjord inom specialistsjukvard. Vidare ska all anti-
tumoral och kirurgisk behandling utdver SSA samt leverinriktad behandling
inom dessa patientgrupper ske vid NHV-enhet.

Tunntarms-NET
Metastaserad tunntarms-NET med minst ett av foljande kriterier, som tecken
pa avancerad sjukdom:

» Forekomst av carcinoid hjartsjukdom (diagnosticerad via ekokardiografi
samt kardiologbeddémning). Selekterade patienter med risk fér CHD bor
screenas med NT-proBNP (forekomst av levermetastaser eller utbredd an-
nan metastasering samt signifikant forhojt 5HIA). Patienter med forhojt
NT-proBNP bor remitteras for ekokardiografi och kardiologbedémning.

 Hotande tarmischemi. Definieras som buksmaérta (postprandiell) i kombi-
nation med radiologiska tecken till ileus. Centralt beldgna Igll-metastaser
medfor hog risk for tarmischemi, och tolkas ddrmed som avancerad sjuk-
dom.

« Uteblivet behandlingssvar. Vid avancerad SINET bér SSA-behandling ut-
varderas efter 3 manader. Man bor da ta stallning till om behandlingssvar
har uteblivit samt om 5HIA-nivaer ar oacceptabelt hoga. Detta innebar ex-
empelvis kvarvarande signifikant carcinoidsyndrom.

« Peritonealcarcinos med sekundara effekter (ascites, ileus).

 Snabbt progredierande sjukdom. Detta definieras som radiologisk och/eller
biokemisk progress efter 6 manaders pagaende SSA-behandling.

Ovriga GEP-NET

« Inoperabel rektal-NET (beddmning bor ha skett vid pA MDK)
« Alla pankreas-NET inkl duodenal-NET

* Nydiagnosticerad MEN1

« NET vid férekomst av MEN1 och vHL

Binjuretumorer

Patienter med binjuretumorer mitande >6 cm ska remitteras till NHV-enhet
for beddmning och behandling.

Alla patienter med binjuretumor, oavsett storlek, dar primér binjuremalignitet
missténks, ska remitteras till NHV-enhet for bedomning och behandling.
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