REFERAT

Emne 63. made i Det Rddgivende Udvalg for
Specialeplanlagning

Meadedato Den 18. juni 2020 k1. 13 - 15

Sted Sundhedsstyrelsen, Islands Brygge 57 2300 Kebenhavn
S,

Deltagere Seren Brostrom (formand)
Marie-Louise Rostrup-Nielsen, Sundheds- og
Zldreministeriet

Svend Hartling, Region Hovedstaden

Leif Panduro Jensen, Region Sjelland

Claus Thomsen, Region Midtjylland

Anne Bukh, Region Nordjylland

Kurt Espersen, Region Syddanmark

Kresten Rubek Petersen, Lagevidenskabelige Selskaber
Sam Riahi, Legevidenskabelige Selskaber
Jesper Erdahl, Legevidenskabelige Selskaber
Per Kjersgaard-Andersen, Legevidenskabelige
Selskaber

Pernille Olsbro, Dansk Sygepleje Selskab

Fravarende
Erik Jylling, Danske Regioner

Sundhedsstyrelsen:

Helene Bilsted Probst

Agnethe Vale Nielsen

Louise Stage

Mikkel Bruun Pedersen (referent)

1. Godkendelse af dagsorden
2. Orienteringer fra Sundhedsstyrelsen

a. Status for igangvaerende processer

MR-guidet ultralydsbehandling af essentiel tremor

Indstilling vedr. specialfunktioner for funktionelle lidelser
Pracisering af specialfunktioner vedr. bernehjertekirurgi
Meddelelser fra Det Radgivende Udvalg for Specialeplanlaegning

Naeste mode

® AN, RhW

Eventuelt



Bilag

Bilag 1 — 2020 Notat vedr. behandling af essentiel tremor med Deep Brain Stimulation og MR-
guidet ultralydsbehandling

Bilag 2 — 2020 MRgFUS Rapport fra faglig arbejdsgruppe
Bilag 3 — 2020 Notat om funktionelle lidelser i1 specialeplanen
Bilag 4 — 2020 Prazcisering af specialfunktioner vedr. barnehjertekirurgi

1. Godkendelse af dagsorden
Dagsordenen blev godkendt

2. Orienteringer fra Sundhedsstyrelsen
a. Status for igangvaerende processer

Som folge af COVID-19-epidemien og Sundhedsstyrelsens arbejde med dette siden ultimo
februar 2020 er en reekke processer forsinket i forhold til den oprindelige tidsplan. Her gives
en status

Akutanbefalinger
Sundhedsstyrelsen forventer at kunne offentliggere anbefalingerne pa den anden side af
sommerferien.

Fodeanbefalinger

Der blev d. 4. februar 2020 afholdt et 4. og sidste arbejdsgruppemede. Anbefalingerne har
efterfolgende varet til kommentering 1 arbejdsgruppen og vi straeber pd en offentlig horing
fra ca. uge 26 og indtil slut august (dvs. ca. 8 uger inkl. sommerferie).

Organisering af berneonkologi

Arbejdsgruppen har holdt tre meder, senest den 28. januar 2020. Arbejdsgruppen medes
igen efter sommerferien og forventer at afslutte arbejdet ultimo 2020. Sagen vil herefter
blive forelagt det rddgivende udvalg.

Opdatering af vejledning for indferelse af nye behandlinger
Processen med opdatering af vejledningen opstartes efter sommerferien.

Arbejdsgruppe vedr. varetagelse af urologi

Sundhedsstyrelsen har nedsat en arbejdsgruppe med deltagelse af regionerne, Dansk
Urologisk selskab, Dansk Prostata Cancer Gruppe, Dansk Nyre Cancer Gruppe og Dansk
Sygepleje Selskab. Arbejdsgruppen skal bidrage med at drefte og radgive Sundhedsstyrelsen
vedrerende varetagelsen af urologien 1 forhold til:

. Hovedfunktion og akut urologi

. Benign nyrekirurgi

. Nyrekreeft

. Prostatakreeft




Pé baggrund af dreftelserne i arbejdsgruppen udarbejdes et fagligt notat, som bliver forelagt
forst den Regionale Baggrundsgruppe efterar 2020 og forventeligt herefter Det Réddgivende
Udvalg for Specialeplanlegning.

Orientering

Sundhedsstyrelsen orienterede om planer for det videre arbejde med en raekke processer med
relation til specialeplanen.

Sundhedsstyrelsen vil give en status for processen vedrerende organisering af berneonkologi
pa neeste made 1 RU.

Arbejdsgruppen vedr urologi forventer at det faglige notat kan forelegges primo 2021.

Sundhedsstyrelsen vil senest 1 august gennemfore en skriftlig horing af RU om
specialfunktioner i dermatologi i Region Nordjylland.

. MR-guidet ultralydsbehandling af essentiel tremor

Behandling
Droftelse
Sagsfremstilling

MR-guidet fokuseret ultralydsbehandling (MRgFUS) er en intenderet destruktiv behandling af
det vaev 1 hjernen, som er arsag essentiel tremor. Behandlingen foregar ved at den fokuserede
ultralyd opvarmer vavet til der opnés ablation i det ramte omrade. Sundhedsstyrelsen godkendte
12019 hejt specialiseret behandling med MRgFUS 1 udlandet.

Det Rddgivende Udvalg for Specialeplanlegning droftede i september 2019 hjemtagning af
behandling med MR guidet ultralydsbehandling af essentiel tremor pa baggrund af flere
henvendelser fra patienter samt omtale i medierne. Udvalget besluttede at bede de faglige
selskaber for neurologi og neurokirurgi om radgivning i forhold til indikationsstilling og
patientgrundlag.

Efterfolgende har Sundhedsstyrelsen holdt mede med reprasentanter for Dansk Neurologisk
Selskab og Dansk Neurokirurgisk Selskab samt repraesentanter for de to regioner med hojt
specialiseret funktion for behandling af essentiel tremor med Deep Brain Stimulation til en
dreftelse af omréadet. Styrelsen anmodede desuden om skriftlig radgivning vedrerende
indikationsstilling og vurdering af nuvaerende volumen for behandling af essentiel tremor med
fokuseret ultralyd.

Sundhedsstyrelsen har modtaget en rapport fra en faglig arbejdsgruppe nedsat af
specialeselskaberne med rddgivning 1 forhold til indikation og patientgrundlag.
Sundhedsstyrelsen har udarbejdet et notat med vurdering af spergsmélet om hjemtagning af
behandling med MRgFUS, som forelaegges til droftelse.

Bilag 1 — 2020 Notat vedr. behandling af essentiel tremor med Deep Brain Stimulation og MR-
guidet ultralydsbehandling

Bilag 2 — 2020 MRgFUS Rapport fra faglig arbejdsgruppe



Referat

Sundhedsstyrelsen redegjorde for processen for udarbejdelse af det vedlagte notat samt
baggrunden for indstillingen. Sundhedsstyrelsen fremhavede at der er faglig enighed om at
behandling af essentiel tremor er tredjelinje behandling efter medicinsk behandling og deep
brain stimulation. Der er faglig uenighed om estimatet af patientunderlaget for behandling
med MRgFUS. For nuvaerende har der varet henvist relativt fa patienter til udlandet, men
der er en reekke patienter, der star pa venteliste til vurdering. Det er styrelsens vurdering at
hvis behandlingen skal hjemtages skal den placeres samme sted som varetagelsen af Deep
Brain Stimulation. Der er pa nuvarende tidspunkt store regionale forskelle pa tvars af
landet i forhold til hvilke regioner der henviser til vurdering med henblik p4 MRgFUS. Det
er styrelsens vurdering at der for hjemtagning ber vare bedre kendskab til patientunderlaget
og at den uensartede vurdering pd tvars af landet ber handteres.

Region Syddanmark pépegede, at behandling med MRgFUS 1 andre lande ikke altid foregar
de samme steder som tilbyder Deep Brain Stimulation, sédan som der leegges op til i
indstillingen, hvor en eventuel hjemtagning placeres 1 forbindelse med den hejt
specialiserede funktion i neurokirurgi. Man pépegede videre, at MRgFUS har en raekke
potentielle anvendelsesmuligheder, som man ikke far mulighed for at deltage i udviklingen
af, hvis behandlingen ikke hjemtages. Endelig n@vnte man, at det beskedne antal
behandlinger med DBS kunne tilsige at omradet burde samles yderligere.

Region Midtjylland noterede sig den uens henvisningspraksis pa tvers af landet, og oplyste
at AUH og RH har aftalt at udarbejde ensartede henvisningsretningslinjer for hele landet.
Man vurderer, at der er en antal patienter, som vil vere kandidater til behandling af essentiel
tremor med DBS eller MRgFUS, men som ikke er henvist pa grund af manglende kendskab
til behandlingsmulighederne.

LVS noterede sig den store forskel i antallet af henviste patienter fra hhv Ost- og
Vestdanmark og det beskedne antal patienter, der er henvist til behandling i udlandet.

Sundhedsstyrelsen bemerkede, at i forhold til indplacering i specialeplanen er det generelle
princip, at specialiserede behandlingsmodaliteter, som overlapper i forhold til
patientgruppen, placeres samme sted af hensyn til robusthed, erfaring og volumen i
funktionen.

Sundhedsstyrelsen na&vnte, at der erfaringsmaessigt er en barriere for patienterne i forhold til
at acceptere behandling i udlandet, og at hjemtagning medferer et gget volumen af patienter
til den pageldende behandling. Styrelsen er velvilligt indstillet 1 forhold til at hjemtage
behandling med MRgFUS, hvis der kan opnds mere viden om patientunderlaget.

Sundhedsstyrelsen opfordrede derfor Region Midtjylland til at sikre afvikling af ventelisten
med patienter, der afventer vurdering af eventuel avanceret behandling for essentiel tremor,
sa der kan skabes overblik over det aktuelle patientgrundlag. Regionen kan, hvis der
vurderes at vare tilstraekkeligt patientunderlag, indsende en ansegning til styrelsen om
varetagelse under HSF 21 i neurokirurgi.

Udvalget tilsluttede sig 1 ovrigt, at der igangsattes en national proces med bred inddragelse
af alle regioner, som skal udarbejde ensartede visitationsretningslinjer og se pa en
hensigtsmaessig organisering af omradet ved hjemtagning. Resultatet af arbejdet forelaegges



RU i januar 2021 og her kan en evt. ansegning om hjemtagning af behandlingen ligeledes
behandles.

Indstilling vedr. specialfunktioner for funktionelle lidelser
Behandling

Droftelse

Sagsfremstilling

Den regionale baggrundsgruppe droftede pad medet den 27. februar 2020 udkast til notat med
beskrivelse af funktionelle lidelser i specialeplanen. Notatet er udarbejdet af en arbejdsgruppe
med reprasentanter fra relevante faglige selskaber samt regionerne. Den regionale
baggrundsgruppe havde kommentarer vedrerende formuleringen af hovedfunktionsniveauet,
hvor der var fokus pa om uhensigtsmassigt mange patienter vil blive henvist til sygehus.
Sundhedsstyrelsen har udarbejdet materiale med viden og redskaber til de praktiserende leger,
som understatter behandlingen af patienter med milde til moderate symptomer i almen praksis.
Formuleringen af hovedfunktionsniveauet er a&ndret, sd det fremgar, at patienter kan henvises til
behandling i praksissektoren via egen laege efter udredning pé sygehus. Baggrundsgruppen
papegede ogsa, at der er et hensyn til naerhed 1 forhold til den hejst specialiserede funktion for
bern og unge. Formuleringen er @ndret, sd der bliver mulighed for placering flere steder i
formaliseret samarbejde.

Notatet er revideret og forelaegges til endelig dreftelse.

Det foreslas, at specialevejledningerne for Intern medicin: endokrinologi, gastroenterologi og
hepatologi, infektionsmedicin, kardiologi, reumatologi samt neurologi, gynekologi og obstetrik,
urologi og psykiatri opdateres for hovedfunktionsniveau. Alle afdelinger, der handterer patienter
pa hovedfunktionsniveau med funktionelle lidelser, ber kunne tilbyde relevant udredning evt.
koordineret med andre specialer, hvis der er behov herfor, kunne stille relevant diagnose og
tilbyde psykoedukation. Afdelingen ber ogsd kunne henvise til relevant behandlingstilbud sdsom
fysioterapi og kognitiv terapi, eventuelt som henvisning til tilbud via egen laege.

I Specialevejledningen for padiatri tilfejes, at afdelinger med hovedfunktion skal kunne
varetage bern og unge med funktionelle lidelser, herunder sikre relevant udredning,
sygdomsforstielse og anbefale relevant behandling. Der skal veere samarbejde med berne- og
ungdomspsykiatri i de tilfelde, hvor der er behov for berne- og ungdomspsykiatriske
kompetencer.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der oprettes en ny regionsfunktion og en ny hejt specialiseret
funktion vedr. voksne med funktionelle lidelser. De nye tvargdende specialfunktioner horer ikke
naturligt hjemme i ét bestemt speciale. Derfor oprettes en ny ikke-specialespecifik vejledning
med tvaergaende funktioner. Dette endrer ikke ved, at den enkelte region skal forankre
funktionen i et specifikt speciale i somatikken.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der oprettes en ny tvargaende regionsfunktion og en hejt
specialiseret funktion vedr. bern og unge med funktionelle lidelser. Regionsfunktion og hejt
specialiseret funktion placeres i specialevejledningerne for Paediatri samt Berne- og
Ungdomspsykiatri.

Bilag 3 — 2020 Notat om funktionelle lidelser i specialeplanen



Referat

Sundhedsstyrelsen redegjorde for processen med bred inddragelse af legefaglige selskaber,
regioner og Danske Patienter, og dreftelser undervejs i den regionale baggrundsgruppe. Man
redegjorde for indstillingen, herunder for oprettelsen af en ny tvaergaende specialevejledning
og specialfunktioner for voksne og bern.

Der var opbakning til indstillingen fra udvalget. Det blev papeget, at den hejt specialiserede
funktion for bern ber placeres ud fra hensyn til behov for narhed, som der ogsa legges op
til. Erfaringsudveksling og vidensopbygning kan sikres ved fx faglige netvaerk eller
konferencer frem for formaliseret samarbejde. Region Hovedstaden anmodede om, at der
ved opslaget af den hgjt specialiserede funktion for voksne bliver mulighed for lokalt at
tilrettelaegge en hensigtsmeessig organisering af rehabiliteringsindsatsen under indlaeggelse.

Sundhedsstyrelsen gir videre med udarbejdelse af opslag og ansegningsproces.

. Pracisering af specialfunktioner vedr. bernehjertekirurgi

Behandling
Droftelse
Sagsfremstilling

I relation til samlingen af bernehjertekirurgi pa Rigshospitalet i 2016, blev
specialevejledningerne 1 intern medicin: kardiologi, padiatri og thoraxkirurgi preciseret
med henblik pd at sikre overensstemmelse mellem beskrivelse af specialfunktioner, samt
praecis og konsekvent visitation. Efterfolgende fandt Sundhedsstyrelsen anledning til
yderligere at praecisere formuleringerne i specialfunktion HSF 22 og HSF 52 i intern
medicin: kardiologi/ padiatri dels vedrerende forlesning ved prenatal diagnosticeret
misdannelse i hjertet, dels vedrerende behandling af pulmonale AV-malformationer hos
bern med Mb. Osler. Dette blev sendt i skriftlig hering i1 det rddgivende udvalg for
specialeplanlaegning sidste sommer. Pa baggrund af indkomne svar fra Region Hovedstaden
og Region Nordjylland samt efterfelgende mode med Region Nordjylland har
Sundhedsstyrelsen tilrettet specialfunktionerne endnu engang.

I vedlagte notat redegeres for radgivning og tilrettet formulering af specialfunktionerne.

Bilag 4 — 2020 Precisering af specialfunktioner vedr. bernehjertekirurgi

Referat

Sundhedsstyrelsen gennemgik baggrunden for forslaget til preeciserede formuleringer i
forhold til bernehjertekirurgi.

Udvalget papegede, at den foreslaede formulering ikke er pracis nok i forhold til hvornar
patienterne skal henvises eller konfereres, samt 1 forhold til drsagen til @ndret tidsinterval fra
2 til 4 uger ved forventet behov for invasiv undersegelse eller behandling efter fodslen.



LVS navnte at samarbejdet pa tvaers af afdelingerne om visitation fungerer fint i hverdagen.
I forhold til den praenatale diagnostik mener LVS, at patienterne ber henvises til vurdering i
en hejt specialiseret funktion ved mistanke om misdannelse 1 hjertet, og ikke kun konfereres.
Man anerkender, at der er afdelinger uden for de hojt specialiserede centre, der kan varetage
vurderingen kompetent, og peger pa muligheden for at de kan indgé et formaliseret
samarbejde med et hgjt specialiseret center.

Sundhedsstyrelsen udarbejder et nyt forslag til formulering og en mere overskuelig
fremstilling af de forskellige @ndringer, som sendes til skriftlig kommentering i RU.

6. Meddelelser fra Det Radgivende Udvalg for Specialeplanlaegning

7. Naeste meode
Neaste made 1 RU er torsdag den 3. september 2020
8. Eventuelt



