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Navn pa tjenesten: Nasjonal behandlingtjeneste for vestibularisschwannom

Lokalisering: Helse Bergen

Tjenestens innhold

1. Det forutsettes at alle nasjonale og flerregionale behandlingstjenester har utarbeidet egne

henvisningskriterier.

Det bes om at tjenestens henvisningskriterier legges ved spgrreskjemaet.

2. Gien kort beskrivelse av insidens for de diagnosene som inngar i tjenestens ansvarsomrade.
(Med insidens menes i denne sammenheng antall genuint nye pasienter som er behandlet
ved den nasjonale tjenesten i et aktuelt kalenderar. Hver pasient skal telles bare en gang i
livet.)

Incidensen av vestibularisschwannom angis i literaturen til ca 20/mill/ar. | Norge skulle
dette tilsi drgyt 100 nyoppdagede svulster pr ar. Behandlingstjenesten yter helsehjelp til alle
henviste pasienter fra hele landet. | 2016 ble 265 pasienter vurdert pa vare tverrfaglige
"Acusticusmgter", av disse var 153 nyhenvisninger. De fleste ny-henviste pasienter far tilbud om
poliklinisk kontroll/vurdering (henvisning pa pasienter >70 &r med sma svulster blir vanligvis besvart
pr brev og fulgt opp lokalt). 92 pasienter ble behandlet i Gammakniven, og 19 pasienter ble operert.

3. Har tjenestens innhold (behandlingsmetode og/eller volum) og avgrensninger mot andre
deler av helsetjenesten endret seg de siste 5 ar?

Tjenestens behandlingsmetoder og antall behandlinger har vaert relativt stabile de siste 5
ar. Etter oppstart av randomisert stude av sma svulster ha vi farr en viss gkning i antall pasienter
bahnadlet i Gammakniven. Dette er pasienter som uten dette studiet ville blitt observert.

4. Finnes det andre behandlingsmetoder for de diagnoser/skader som inngar i tjenestens




ansvarsomrade?

Den nasjonale tjenesten tilbyr bade kirurgi og behandling med gammakniv. det finnes ikke
andre alternativ til behandling.

5. Hva er hovedbegrunnelsen for at denne tjenesten fortsatt skal veere sentralisert?

Behandling av pasienter med vestibularisschwannom er komplisert og ressurskrevende og
krever oftest langvarig oppfalging. Den nasjonale behandlingstjenesten ved Helse Bergen har et
bredt tilbud til alle pasienter med vestibularisschwannom, bade til de som fglges opp uten
behandling, og til de som trenger behandling, enten Gammakniv-behandling eller operasjon. Vi har
lang erfaring og har i praksis behandlet de aller fleste pasienter med vestibularisschwannom i
Norge siden 90-tallet. Svulster over 25 mm blir som regel operert og vi utfgrer i snitt ca 20
operasjoner pr ar. Dette er et antall som er ngdvendig for at tjenesten skal opprettholde en god
kirurgisk kompetanse, et visst volum er ogsa ngdvendig for a sikre opplaering og rekruttering slik at
tilbudet blir robust og stabilt. En fordeling av de ca 20 operasjonene til flere lokalisasjoner i Norge
vil redusere kompetanse og opplaering og kan pa sikt svekke kvaliteten pa den kirurgiske
behandlingen. Kirurgien er spesielt kompetansekrevende og det er ngdvendig med deltakelse pa
et relativt stort antall inngrep fgr man er elvstendig. Den helhetlige vurderingen med tanke pa
behandlingsvalg (Stralekniv eller kirurgi) vil bli vanskeliggjort. Lokaliseringen til Haukeland
Universitetssykehus ma sees i sammeneng med at at Helse Bergn har nasjonal behandlingstjeneste
for Gammakniv og nasjonalt kompetansetjeneste for vestibulaere sykdommer. Dette gir gode lokale
samarbeidspartnere og en klar synergieffekt hvor vi kan bade gi effektiv behandling og samtidig ha
fokus pa pasientens symptomer og livskvalitet.

Bemanning

6. For a sikre kontinuitet er det forutsatt at det skal vaere ansatt minst tre fagpersoner pr.
fagspesialitet som kan ivareta behandlingstilbudet i en nasjonal behandlingstjeneste.
Gi en kort redegjgrelse for hvordan dette kravet er oppfylt for denne tjenesten.

Var behandlingstjeneste er delt mellom NKir avdeling og gre-nese-hals. Kun ansatte som er
direkte knyttet til behandling av pasienter er tatt med. Fglgende fagpersoner fra de to avdelingene
er direkte knyttet til tjenesten.

NKir avdeling: 4 overleger, 1 spesial/fagsykepleier

@NH: 2 overleger, 1 hjelpepleier, 1 sekretaer

Kvalitet

7. Nasjonale tjenester skal bidra til gkt kvalitet pa utredning og behandling av en definert og
avgrenset pasientgruppe. Det bes om dokumentasjon pa oppnadde behandlingsresultater
og andre kvalitetsmal som tjenesten har etablert.

Utredning og diagnostisering foregar lokalt hos fastleger og spesielt spesialister innen @NH.




Tilleggsutredning ved nasjonal behandlingstjeneste er testing pa balanseplattform.

Kvalitetskriterier for behandling av vestibularisschwannom er 1. tumorkontroll, 2. bevarelse av
facialisfunksjon og 3. hgrselsbevarelse. Arsrapporten for 2016 viser en bevarelse av facialisfunksjon
hos 15 av 19 pasienter (78%), noe som ogsa er representativ for de foregaende arene. Dette er god
internasjonal standard for svulster over 25mm i diameter (kun svulster over 25mm blir operert).
Hgrselsbevarende kirurgi ved svulster > 25mm er meget vanskelig, og de fleste sentra
internasjonalt har meget lav grad av hgrselsbeverende kirurgi ved slike svulster. Dette har ikke veert
prioritert hos oss forelgpig, men 2 av vare opererte pasienter i 2016 hadde likevel bevart hgrsel
postoperativt. Vi er nd i en utprgvingsfase for utstyr til perioperativ hgrselsregistrering.
Tumorkontroll ved kirurgi oppnas enten ved total ekstirpasjon av svulsten, eller subtotal reseksjon
etterfulgt av regelmessige MR-kontroller eller behandling i Gammakniven.

Tumorkontroll etter gammaknivbehandling er > 90%. Ved fortsatt vekst etter
gammaknivbehandling er ny behandling i gammakniven eller operasjon aktuelle
behandlingsalternativer. 4 av de 19 opererte pasienter i 2016 hadde tidligere hatt
gammaknivbehandling. Dette er innenfor det arlig forventede antall. Hjernenerveutfall etter
gammaknivbehandling er meget sjelden (< 1%). Helse Bergen har topp moderne utstyr for
gammaknivbehandling. For kvalitetstall for gvrig henvises til arsrapporten.

Vi har ogsa mestringskurs for pasienter og pargrende, og tilfredsheten blant brukerne er meget
hgy.

Kompetansespredning

8. En nasjonal eller flerregional behandlingstjeneste skal blant annet spre informasjon om
tjenestens innhold, behandlingstilbud, henvisningskriterier, henvisningsrutiner og
understgttelse av at helhetlig pasientforlgp til helsepersonell og brukere av tjenesten. Det
forventes derfor at alle nasjonale tjenester har utarbeidet en plan for
kompetansespredning.

Det bes om at plan for kompetansespredning legges ved.

Tilleggsinformasjon

9. Eventuelle andre forhold som er viktig for a forsta hvordan tjenesten fungerer som en
nasjonal eller flerregional behandlingstjeneste:

Signering av ansvarlig leder

Dato og underskrift:

28.02.2017 seksjonsoverlege, professor, Flemming Vassbotn

Vedlegg




Det bes om fglgende vedlegg:

e Tjenestens plan for kompetansespredning
e Henvisningskriterier til tjenesten

e Dokumentasjon for oppnadde behandlingsresultater og kvalitetsmal

191216 arl




Vedlegg rapport 2017

Nasjonal tjeneste for vestibularisschwannom

Plan for kompetansespredning — Nasjonal behandlingstjeneste for
Vestibularisschwannom.

Kompetansespredning for pasienter med Vestibularisschwannom gjgres via flere ulike kanaler:

1. Overfgring av kompetanse til pasienter og grupper av pasienter. Dette gjgres ved at

tjenesten tre ganger i aret avholder laerings- og mestringskurs for pasientene. Kursene har
vanligvis 25-30 deltakere (pasienter og pargrende). Kurset er kunngjort pa hjemmesidene (se
under). Plan for sist avholdte kurs finnes vedlagt. Alle pasienter far invitasjon til kurs etter at

de har vaert hos oss fgrste gang.

2. Direkte kontakt med enkeltpasienter etter telefonhenvendelse. Telefonnummer til tjenesten

(kontaktsykepleier) er tilgjengelig pa nettsiden.
3. Egne nettsider til bruk for pasienter og henvisende leger. Det vises til de to nettstedene:

https://helse-bergen.no/avdelinger/nevroklinikken/nevrokirurgisk-avdeling/nasjonal-

behandlingstjeneste-for-vestibularisschwannom og https://helse-

bergen.no/behandlinger/svulst-pa-balansenerven-vestibularisschwannom . Sidene kommer
lett opp ved s@king pa synonymord. Her er henvisningsrutiner, utredning, behandlingstilbud,
og oppfelging skissert. Retningslinjene for behandling er ikke forankret nasjonalt, men er de

samme som har veert fulgt en arrekke. Vi gjgr nd en randomisert studie for a belyse
grenseoppgangen mellom observasjon og tidlig behandling av sma svulster.

4. Enegen brosjyre som blir ferdigstilt i disse dager, og som vil bli lagt ut pa nettsidene. Den er

ment for pasienter med diagnosen svulst pa balansenerven. Vedlagt.

5. Lgpende kontakt med fagmiljgene innen nevrokirurgi og gre-nese-halssykdommer ved
foredrag pa arsmegter, og emnet er blitt forelest for @NH-leger pa kurs i vestibulaere
sykdommer. Kontaktsykepleier foreleser for spesialsykepleiere innen nevrosykepleie i
utdanningsprogrammet deres.

6. Vitenskapelige publikasjoner. Gruppen publiserer arlig artikler om emnet. Referanseliste er

gjengitt under.


https://helse-bergen.no/avdelinger/nevroklinikken/nevrokirurgisk-avdeling/nasjonal-behandlingstjeneste-for-vestibularisschwannom
https://helse-bergen.no/avdelinger/nevroklinikken/nevrokirurgisk-avdeling/nasjonal-behandlingstjeneste-for-vestibularisschwannom
https://helse-bergen.no/behandlinger/svulst-pa-balansenerven-vestibularisschwannom
https://helse-bergen.no/behandlinger/svulst-pa-balansenerven-vestibularisschwannom

Henvisningskriterier:

Disse er klippet fra behandlingstjenestens hjemmeside:

Tilvising og vurdering

Bade fastleger og spesialistleger kan henvise deg til Nasjonal behandlingstjeneste
for vestibularisschwannom.

Ventetiden for vurdering er vanligvis mellom 1-3 maneder.

Sjekkliste for tilvisning - Fastlege eller anna
helseteneste som tilviser til utgreiing

MR bilder

Symptomer og plager

Medikamenter

Andre relevante sykdommer
Sykdomshistorie/tidligere behandling
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Dokumentasjon pa behandling og kvalitetsmal

Vi har nylig etablert en nasjonal kvalitetsdatabase hvor alle pasienter som behandles
av tjenesten blir registrert. Her registreres tumorstgrrelse, type behandling,
tumorkontroll og postoperative komplikasjoner. Kvalitetskriterier for behandling av
vestibularisschwannom er:

1. Tumorkontroll

2. Bevarelse av facialisfunksjon (ansiktsnerven) etter operasjon

3. Harselsbevarelse

Arsrapporten for 2016 viser en bevarelse av facialisfunksjon hos 15 av 19 pasienter
(78%), noe som ogsa er representativ for de foregdende arene. Dette er god
internasjonal standard for svulster over 25mm i diameter (kun svulster over 25mm blir

operert). For gvrig har tjenesten en tilknyttet plastikkirurg slik at pasienter med skade
pa ansiktsnerven far optimal behandling og oppfalging.

Facial nerve postop Number Postop complications
Total op 19 None 16 Other 2
HB postop >3 4 Hemiparesis ] Meningitis a
% VI1I damage 21,1 CSF leak 1 Other cranial n 0
Thromboemb. 0
H None B Hemip Bl CSF B Thromb E Mening OCrN.
W Other
HB postop
HB 5-6
HB 34
0%

Figur: Utsnitt fra sek i var kvalitetsdatabase pa operasjonsresultater for 2016. Her vises postoperative
komplikasjoner inkludert facialisfunksjon.

Tumorkontroll ved kirurgi oppnas enten ved total ekstirpasjon av svulsten, eller
subtotal reseksjon etterfulgt av regelmessige MR-kontroller eller behandling i
Gammakniven.

Tumorkontroll etter gammaknivbehandling er over 90%. Ved fortsatt vekst etter
gammaknivbehandling er ny behandling i gammakniven eller operasjon aktuelle
behandlingsalternativer. Fire av de 19 opererte pasienter i 2016 hadde tidligere hatt



gammaknivbehandling. Dette er innenfor det arlig forventede antall. Hjernenerveutfall
etter gammaknivbehandling er meget sjelden (< 1%). Helse Bergen har topp
moderne utstyr for gammaknivbehandling. For kvalitetstall for gvrig henvises til
arsrapporten.

Total treatments Number

Observation 86
Gamma Knife 39 EObs BEGK MHObs/GK HEOp HObslOp OGKOp BOp/GK © Mulip
Operation 12
Obs/GK 24
Obs/0 2 -
=/% Obs/eH/OpEisin
GK/Op 4 Op 1%2%
1%
Op/GK 2
Multiple 1

Obs/GK
14%

Obs
51%

23%

Utsnitt fra database sgk fra 2016 som viser oversikt over de ulike bahandlingskombinasjonene for
2016 Her fremgar det at det er fire pasienter i gruppen «GK/Op», altsd som er operert etter farst & ha
fatt stralekniv (GK).

Harselsbevarende kirurgi ved svulster > 25mm er meget vanskelig, og de fleste
sentra internasjonalt har meget lav grad av hgrselsbeverende kirurgi ved slike
svulster. Dette har heller ikke veert prioritert hos oss forelgpig, men 2 av vare
opererte pasienter i 2016 hadde likevel bevart hgrsel postoperativt. Vi er nd i en
utprgvingsfase for utstyr til perioperativ hgrselsregistrering.

Vi har i tillegg regelmessige mestringskurs for pasienter og pargrende. Kursene
evalueres av deltakerne og tilfredsheten blant brukerne er meget hgy.

At vi holder hgy internasjonal standart pa var behandling dokumenteres ogsa av flere
internasjonale publikasjoner fra tjenesten, se referanseliste.



Kursprogram (leering og mestring) for pasienter.
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Kursansvarlig:
Syicepleigfagliy radyiver pasisntieerdingtor Monica K. Finnkirk
Nagjoral bevandlingsgeneste for B Haylkeland wriversitererjuiefne

PROGRAM

Dag 1
10:33 Velkommen wLMS
Presentasjon av deltakemns og forvenmingsavidaring
w! kursledere Linds Fausks, Redun Brunvold og Monica Finnkirk
10:30 Hwva ersvulst pa balansenerven?
viprofessor Lund-Johansen, Mevrokin avd.
11:30 pause
11:45 Svimmelhat
vioverlege Frederik Goplen, @re-nese-hals avd

12:15 Lunsj

13:00 Svimmelhet og fysisk akfivitet
vl fysioterapeut Vegard Solhaug, Bre-nese-hals avd. “balanselshens
13:45 pauss
14:00 Mestring
w/5pl. Manica Finnkirk of «brukemepresentantars
15:30._ Awslutning for dagen

Dag 2
05:15 Tinnitus, harselsap
vioveriege Ola Lind, Bre-nese-hals avd
10:00 pause
10:15 gruppearbeid

11:30 lunsj

12:15 Haoreapparater og tekniske hjglpemidler
viaudicgraf Peder Heggdal, Haresentralen

12:45 pause

13:00 Hwva er gammakniv? v/ sykepleir
Gammaknivseksjonen Nevrokir. avd.

14:00 Oppsummering o evaluering
14:30 shutt

Dt ian bl andringar | rogrammeat.

Larings- 0F mesiringosamesed | Bergen - eq falles sengang ol opploring for pasismer og plranends
e balee-bergen noavd mx
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Y3 Helsedirektoratet

Helhetlig gjennomgang av nasjonale og flerregionale
behandlingstjenester i spesialisthelsetjenesten 2017

Spgrsmal til tjenestens faglige referansegruppe

SETT MARK@REN | DET GRA FELTET F@R DU STARTER SKRIVINGEN.

Navn pa tjenesten: | Nasjonal behandlingstjeneste for vestibularisschwannom

Lokalisering: Haukeland Universitetssykehus

1. Hvor ofte arrangeres det mgter mellom tjenesten og referansegruppen?

En gang arlig

2. Deltar den faglige referansegruppen i utarbeidelse av tjenestens arsrapport?

Nei. Vi trodde heller ikke det var oppgaven til referansegruppen. Men i det arlige mgtet
gar vi gjennom arsrapporten og gir tilbakemelding pa den til referansegruppens representant fra
Nasjonal behandlingstjeneste for vestibularisschwannom. | arsrapporten fremgar tall for hver av
helseregionene for antallet pasienter som er blitt behandlet med hver av de 2
behandlingsalternativene, stralekniv eller kirurgi. Referansegruppen vurderer derfor at hvert
medlems ansvar for pasientgruppen i vare respektive RHF, er ivaretatt.

3. Har referansegruppen bidratt i utarbeidelse av henvisningskriterier og
henvisningsrutiner?

Referansegruppen har bidratt med innspill til henvisningskriterier og henvisningsrutiner.

4. Har referansegruppen bidratt i utarbeidelse av informasjon om tjenesten til
helsepersonell og brukere av tjenesten?

Referansegruppen har bidratt med innspill til informasjon om tjenesten til
helsepersonell og brukere av tjenesten.

5. Mandat for faglige referansegrupper forutsetter at det enkelte medlem skal overvake
om tjenesten drives etter intensjonen, nar det gjelder a gi et klinisk tilbud til pasienter




fra egen region. Har referansegruppens medlemmer etablert rutiner for tilbakemelding
til eget RHF?

Referansegruppens medlemmer har forelgpig ikke fglt behov for a gi tilbakemelding til
de RHF vi representerer da vi sa langt har opplevd at Nasjonal behandlingstjeneste for
vestibularisschwannom drives etter intensjonen. Vi er inneforstatt med at administrativ ledelse i
RHF skal kontaktes av Referansegruppens RHF-representant, dersom Nasjonal
behandlingstjeneste for vestibularisschwannom ikkefungerer etter intensjonen for aktuelle RHF.
Det kan for eksempel bli aktuelt, dersom et helseforetak i aktuelle RHF, tross oppfordring fra
Referansegruppens RHF-representant, ikke henviser aktuelle pasientgruppe til Nasjonal
behandlingstjeneste for vestibularisschwannom.

6. Har tjenesten etablert et system for 3 ivareta brukermedvirkning?

Tjenesten har via brukerrepresentant i referansegruppen sgrget for brukermedvirkning.
Da det ikke finnes en pasientorganisasjon for pasienter med vestibularisschwannom, har dog
brukerrepresentanten fglt at hun har hatt lite kontakt med gvrige brukere. Dette vil na bli
endret ved at hennes navn med mailadresse planlegges oppfert som kontaktinfo. pa tjenestens
hjemmeside og pa informasjonsmateriell som blir delt ut til brukerne (pasientene) nar de er til
vurdering/behandling ved Nasjonal behandlingstjeneste for vestibularisschwannom ved
Haukeland Universitetssykehus.

Tilleggsinformasjon

7. Dersom du har informasjon som er viktig for a forsta hvordan tjenesten fungerer som en
nasjonal eller flerregional behandlingstjeneste, sa kan dette beskrives her:

Referansegruppen opplever at Nasjonal behandlingstjeneste for vestibularisschwannom
ved Haukeland Universitetssykehus fungerer etter intensjonen. Haukeland Universitetssykehus
er eneste helseinstitusjon i Norge med mulighet for gjennomfgring av begge aktuelle
behandlingsmodaliteter, stralekniv og kirurgi. Dessuten driver Nasjonal behandlingstjeneste for
vestibularisschwannom ved Haukeland Universitetssykehus forskningsaktivitet pa
pasientgruppen i utstrakt grad og i naert samarbeid med den hgyt internasjonalt anerkjente
Mayoklinikken i USA. De har na ogsa opprettet et lokalt, klinisk kvalitetsregister for
pasientgruppen. Referansegruppen anbefaler derfor en viderefgring av Nasjonal
behandlingstjeneste for vestibularisschwannom ved Haukeland Universitetssykehus.
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