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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for huvud- och halstumérer
virdomradet huvud- och hals paragangliom och ldmnar sitt forslag till nat-
ionell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens forslag remitteras 6ppet for
synpunkter fran alla intresserade. Genom att f& in synpunkter pa sakkunnig-
gruppens forslag i processen, mdjliggors en bredare konsekvensanalys.

Infor Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgdra nationell hdgspeciali-
serad vard och pa hur méanga stéllen varden ska bedrivas, kommer dven en
beredningsgrupp att ldmna ett yttrande utifran underlaget, inkomna syn-
punkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hogspeciali-
serade varden pa nationell nivd och ansvarar for arbetsprocessen for detta ar-
bete. Socialstyrelsen vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram
detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag dr att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som &r aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera
hur ménga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens bésta som frimsta malsittning.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET HUVUD- OCH HALS PARAGANGLIOM SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 12826/2019-43  4(22)

Innehall

@] 0] £ @ [OOSR 2
SakkunniggruppeNs UPPANOG ...ecvieieeiieiieieeieeceeereeeeeteesreesveeseeseesseesseesseensens 3
(@) (o |1 f o FO OO TSRS 5
Nelsalaglelal¥elelo N o1-To o] aalal1ale o OO USRI 6
Forslag fill definition av nationell hdgspecialiserad VArd........vveeeveeeann. 7
AVGIANSNINGAN cutictiietieetie e eteeteete et e eete et e eeteesteessesseesssesssessessenseeseenseenseenseessensean 8
BOKGIUNG ottt et e te e e ba e e tr e e stbe e sabeesabasebaeensneean 9
FIAMBTOICK 1.vcvieiieieeeee ettt 11
FOIrsIag Till SArsKilAQ VIllKOT .....viceiieieeieeie ettt e 13
Konsekvenser av rekommendationen .........cccoceveeievieninenienieneceie e 15
Uppfolining 0Ch UTVAIAEINNG ...oceeeeeeieeeeeeeeeteeeeteeteeee ettt 17
REFEIENSEN ..ttt ettt ettt b e be st e e e essesbaesaessessesseeseans 19
Deltagare i SaKKUNNIGQIUDD ...uicuieiiciecie ettt ettt et e 20
Om nationell hdgspecialiserad VArd ..........cocceeeeeeeeveeeeeeeeeeeeeereee e, 21

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET HUVUD- OCH HALS PARAGANGLIOM SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 12826/2019-43  5(22)

Ordlista

DT Datortomografi
GEP-NET  Gastroenteropankreatiska neuroendokrina tumdrer, detsamma
som Neuroendokrina tumdrer i buken

MRT Magnetresonanstomografi

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad vardenhet

PET-CT Positronemissionstomografi kombinerad med datortomografi,

en medicinsk avbildningsteknik som bygger pd anvdndning av
isotopmérkta preparat
ONH Oron niisa och hals
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet huvud- och
halsparagangliom att patienter vid bekréftad diagnos eller stark misstanke om
diagnosen ska remitteras till en av tva nationella hogspecialiserade varden-
heter for:

» kompletterande utredning och rekommendation om behandling vid en
multidisciplindr konferens

« kirurgisk behandling och uppf6ljning, nér det ar aktuellt.

Detta bedoms vara vérd av komplex och sillan forekommande art, som kra-
ver en viss volym och multidisciplindr kompetens. Volymen ar hogst 10-20
nya fall per ér, dir utredning och kirurgi krdver en omfattande multidiscipli-
nir verksamhet. Det multidisciplindra teamet behover inkludera kompetens
for huvud- och halstumdrkirurgi, otokirurgi, kérlkirurgi, onkologi, stralterapi,
radiologi, nuklearmedicinsk- och genetisk diagnostik, interventionell neu-
roradiologi samt i vissa fall neuro- och kékkirurgi och endokrinologi.

Varden bor koncentreras tillsammans med andra nérliggande omraden dir
paragangliom behandlas, 1 synnerhet feokromocytom, abdominella paragang-
liom och andra neuroendokrina tumorer. Detta for att mdjliggora relevanta
samverkansvinster frdn den multidisciplindra kompetensen inom omrédet.

Sakkunniggruppen bedomer att tva nationella hogspecialiserade varden-
heter ar lampligt utifrén den ringa volymen. Tvéa enheter, och inte farre, 6kar
mojligheten att erbjuda patienterna vard inom rimlig tid. Tva enheter kan
ocksé minska sarbarheten, genom samarbete vid ovéntat bortfall pd ndgon av
enheterna. Att koncentrera varden till enbart en enhet anser sakkunniggrup-
pen dédremot vara alltfor sarbart.

Konsekvenserna av att koncentrera varden dr 6vervdgande positiva. Nat-
ionella hogspecialiserade vardenheter med ansvar for all utredning av huvud-
och halsparagangliom bedoms generera kompetens som mdjliggér hogre pa-
tientsidkerhet och vardkvalitet. Vidare bedomer sakkunniggruppen att en kon-
centration av den kirurgiska behandlingen kan forbattra bade kvaliteten pa
det kirurgiska ingreppet och omhéndertagandet fére och efter kirurgi. Nation-
ella hogspecialiserade vardenheter med ansvar for datainsamling kring denna
patientgrupp skulle dven ge bittre underlag for forskning och utveckling.

Ingen akut verksamhet ingér i omradet, och sakkunniggruppen bedémer
dérfor inte att vdrdkoncentrationen paverkar akutsjukvarden. Vissa omkring-
liggande vardomraden kan dock paverkas, bland annat varden vid neuroen-
dokrina tumorer. Darfor bor man ta hinsyn till eventuell koncentration och
placering av sadan vard.
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Forslag till definition av nationell
hégspecialiserad vard

Vid bekréftad eller stark misstanke om diagnosen huvud- och hals paragang-
liom (glomus caroticum, glomus jugulare, glomus tympanicum eller glomus
vagale) ska patienten remitteras till en av tvd nationella hogspecialiserade
véardenheter for:

» kompletterande utredning och rekommendation om behandling vid en
multidisciplindr konferens

» kirurgisk behandling och uppf6ljning, nér det ar aktuellt.

Antal enheter
Tva vardenheter.
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Avgransningar

Omradet ér vélavgrinsat.
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Bakgrund

Medicinsk beskrivning och vérdkedjan

Paragangliom &r en form av neuroendokrina tumdrer som utvecklas i binjure-
mérgen, langs aorta och 1 huvud- och halsregionen. Huvud- och hals para-
gangliom utgdr ungefir 3 % av alla paragangliom och bara 0,6 % av alla hu-
vud- och halstumorer. Den vanligaste formen dr glomus caroticum medan
glomus vagale dr den mest sdllsynta. Tumorerna kan i enstaka fall vara hor-
monproducerande, men ger oftast inga andra symtom 4n en knuta pé halsen. |
séllsynta fall kan de upptéckas vid nervdysfunktion eller vid utredning av
arftliga fall, oftast relaterade till mutationer i gener (succinyl dehydrogenas,
SDH). Beroende av tumdrtyp kan symtombilden skilja sig at t.ex. en knuta pa
halsen, kranialnervspéverkan, svéljsvirigheter, huvudvérk, tinnitus, horsel-
nedséttning, yrsel och svimning, hjartpaverkan, svettningar men dven TIA
och stroke forekommer. I séllsynta fall kan tumorerna vara maligna, vilket
inte ar mojligt att avgora forrdn tumoren har metastaserat.

De flesta tumorer dr asymptomatiska och gestaltar sig bara som en knuta pa
halsen. Efter undersokning med eller utan radiologisk diagnostik remitteras
patienten till ONH-specialist dir utredning sker med datortomografi inklu-
sive angiosekvens eller MRT, PET-CT vid misstankt malign tumor och i
vissa fall genetisk mutationsanalys (Nationella rekommendationer for gene-
tisk utredning/Arbetsgruppen for endokrina buktumorer, 170627). Behand-
lingsbeslut tas ddrefter i multidisciplindr konferens som antingen leder till re-
kommendation om exspektans, stralbehandling eller kirurgi. Tumorerna ar
alltid rikligt karlforsorjda vilket forsvérar eventuell kirurgi. Vid vissa tumo-
rer kan preoperativa neurointerventionella atgirder bli aktuella. Vid stora,
skallbasndra tumorer kan sévil neurokirurgisk som kékkirurgisk kompetens
behovas. Immunohistokemisk screening av operationspreparat kan ocksé
leda till mutationsanlys for att finna drftliga former av paragangliom. For
denna grupp sker regelbunden uppfoljning. Sporadiska fall utan mutationer
behover inte sérskild uppfoljning.

I landet utfors kirurgisk behandling av huvud- och hals paragangliom vid
fem universitetssjukhus (Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg, Uni-
versitetssjukhuset i Linkdping, Skanes universitetssjukhus i Malmo, Karo-
linska universitetssjukhuset i Stockholm och Akademiska sjukhuset i Upp-
sala) samt vid nagon enstaka regional enhet.

Sammantaget dr huvud- och hals paragangliom séllsynta och vil ldmpade
for koncentration avseende utredning och behandling. De kirurgiska ingrep-
pen dr komplexa och kriver multidisciplindr kompetens da tumdrerna ofta &r
anatomiskt svaratkomliga och rikligt karlforsorjda. Att foresla vilken behand-
ling eller om patienten endast ska kontrolleras kriaver ett multidisciplinirt
omhéndertagande dir manga olika specialister dr inblandade, exempelvis
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ONH-kirurger, kirlkirurger, onkologer, endokrinologer med flera. Detta sam-
mantaget gor att bdde bedomningen och kirurgin bor koncentreras.

Vardvolymer

Mojlighet att sdkert bedoma faktiska vdrdvolymer for huvud- och halspara-
gangliom i Sverige saknas da endast glomus caroticum har en unik ICD kod
(D44.6) och enhetlig registrering av andra glomustumorer saknas. Baserat pa
tillgdngliga registerdata, internationella incidenssiffror och en enkdt till landets
universitetskliniker bedoms volymen 1ag med cirka 10-20 nya fall av huvud-
och hals paragangliom arligen, vilket motiverar en koncentration av diagnostik
och kirurgisk behandling.

Forskning

Avsaknad av registerdata for diagnosen och tillhorande verksamhet forsvarar
bade kunskap inom omradet och kartlaggning av volymer.

Inga aktuella publikationer av nationell forskning med fokus péd huvud-
och hals paragangliom aterfinns i PubMed. Forskning om paragangliom och
neuroendokrina tumdrer 1 stort forekommer pé flera av landets universitets-
kliniker, men uppgifter om eventuell pagdende nationell forskning specifikt
om huvud- och hals paragangliom saknas. Om en koncentration av dessa tu-
morer sker skulle forutsédttningen att bedriva sddan forskning oka.

Vilken behandling som i det 1dnga loppet for den enskilda patienten ar
mest gynnsam kan i dagslédget inte besvaras eftersom incidensen &r alltfor
lag, men en nationell koncentration borde mdjliggéra en systematiskt samlad
Okad erfarenhet vilket kommer patienterna till godo.

Internationell utblick

I Danmark finns en nivastrukturering av glomus tympanicum som hdgspecia-
liserad vard inom ONH till tre enheter. I Norge och Finland saknas nivéstruk-
turering for huvud- och halsparagangliom.

Internationellt &r kirurgi ofta forstahandsval med undantag for de storsta
tumorerna.
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Framatblick

Overgripande beskrivning av verksamheten pd ett
nationellt centrum

Ombhéndertagande av huvud- och hals paragangliom forutsétter en bred och
multidisciplindr sammansdttning av resurser och kompetens for avancerad ki-
rurgi.

Verksamheten bor ha en rimlig volym av patienter/remissfall (> 10/ar) och
vara uppbyggd med multidisciplindra konferenser. Troligen kan resurser for
genetisk diagnostik tillgodoses pa nationell niva medan 6vriga kritiska medi-
cinska kompetenser bor finnas pa de nationella enheterna. Behandling av hu-
vud- och halsparagangliom planeras i multidisciplindr konferens med kompe-
tens inom ONH/huvud- och halscancerkirurgi inklusive omvérdnad,
otokirurgi, kérlkirurgi, patologi, onkologi, huvud- och halsradiologi, neurora-
diologisk intervention, nuklearmedicin och endokrinologi.

Det kan finnas en vinst att samordna multidisciplinir konferens med
NHVe som innehar tillstdnd for neuroendokrina tumorer i buken (gastroen-
teropankreatiska neuroendokrina tumérer, GEP-NET) och feokromocy-
tom/abdominella paragangliom.

Aktuella behandlingsstrategier dr observation, kirurgisk behandling eller
stralbehandling (Remissforslag 2019 fran Nationella vardprogramsgruppen
for binjuretumorer). Evidensen omfattar annu inte vilket behandlingsalterna-
tiv som &r bist. Vid de nationella enheterna bor erfarenhet och kompetens
finnas for att bedoma dven de séllsynt forekommande maligna varianterna.
Det dr patienten sjdlv som efter information om alternativen accepterar eller
avbojer behandlingsforslag.

Det kirurgiska ingreppet 1 sig dr komplext och vid hormonproducerande
tumorer forknippat med risker som bor forberedas medicinskt. Postoperativt
klassificeras en avlidgsnad tumor immunohistokemiskt, vilket kan behdva
kompletteras med genetisk mutationsanalys och eventuellt utvidgad utred-
ning.

Uppfdljning direkt efter patienternas operation bor ske med patientrappor-
terade métt, exempelvis neurologiska bortfall och numerisk skala for smart-
skattning. Storsta delen av patientens rehabilitering och i forekommande fall
stralbehandling, kommer att ske pa hemorten. Detta kommer kriva rdd och
stod fran den nationella enheten.

Koncentrationen i sig medger for de nationella enheterna att kunna jamfora
de olika behandlingsvalen. Uppf6ljning av tumorsjukdomen hos radikalt ope-
rerade sporadiska fall utan genetiska avvikelser kraver troligen ingen uppfolj-
ning. Hur och var uppf6ljningen bést ska ske maste dock bedomas i varje en-
skilt fall. Hormonproducerande, familjara, multifokala och maligna tumorer
kréaver onkologisk uppf6ljning i enlighet med radande rekommendationer. En
dialog mellan den nationella enheten och inremitterande enhet bor ske kring
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behandlingsrekommendationen. Ett kommande vardprogram bor kunna defi-
niera uppfoljningsbehov. Aven uppfoljning av de fall som inte opereras utan
foljs med radiologiska kontroller eller behandlas med strdlbehandling tros
underléttas av nivastrukturering. Uppfoljning av patientrapporterade matt,
exempelvis livskvalitet, bor ske med samma instrument hos alla tillstdndsin-
nehavare av nationell hogspecialiserad vird inom huvud- och halsparagang-
liom.

En nivastrukturering av bedomningen av denna patientgrupp samt i fore-
kommande fall kirurgin skulle 1 forlingningen kunna &ndra och utveckla be-
handlingsrekommendationerna. Nationell koncentration dkar forutséttning-
arna att implementering av nya behandlingsmetoder sker pé ett strukturerat
satt. Ddrmed underléttas forutsattningarna att alla patienter far en likvardig
beddmning i landet.
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Forslag till sarskilda villkor

Néamnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sdrskilda vill-
kor som ska gélla for tillstdnden. Generella villkor regleras 1 foreskriften for

nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sarskilda villkor for
respektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
véigledande vid tilldelning av tillstdnd. De foreslagna sérskilda villkoren for
aktuellt tillstdnd kan komma att justeras av nimnden nér beslut om tillstdnd

fattas.

Kompetens och resurser

Kritisk medicinsk kompetens (IGkare)

ONH-specialister med tumérkirurgisk och otoki-
rurgisk inriktning

Onkolog med erfarenhet av dessa tumorer
Kdarlkirurg

Radiolog med huvudhalsinriktning
Anestesiolog med vana att omhd&nderta hu-
vud och halspatienter med hormonproduce-
rande tumarer

Endokrinolog

Patolog

Klinisk genetiker

K&kkirurg

Neurokirurg

Plastikkirurg

Interventionell neuroradiolog

Specialist inom nuklearmediicn

Andra typer av kritisk kompetens (t.ex.
specialkompetent sjukskdterska, kura-
tor, psykolog, fysioterapeut)

Kontaktsjukskodterska

Sjukskdterska med sdrskild kompetens inom ki-
rurgisk éron-, nds- och halsomvardnad och
onkologi

Kurator med sdrskild kompetens och erfaren-
het inom omradet

Logoped med sdrskild erfarenhet av svaljsva-
righeter och postoperativ réstproblematik
Dietist

Fysioterapeut

Kritiska medicinska resurser

(utrustning, lokaler etfc.)

Vardavdelning bemannad med sdrskild kom-
petens inom kirurgisk éron-, nds- och halsom-
vardnad och onkologi

Andra omréden (ffa medicinska) som
ar en férutsattning fér att den utredda
varden ska kunna bedrivas

Intensivvardsavdelning
Postoperativ avdelning

Kritiska diagnostiska metoder

DT

MRT

PET-CT

Angiografi fér digital subtraktion
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Histopatologi
Genetisk mutationsanalys

Behandling som behdver finnas men
som inte &r definierat som NHV (t.ex.
medicinsk, kirurgisk, interventionell radi-

Interventionell neuroradiologi

ologi)
o L . Inte aktuellt
Rehabilitering (sérskilt anpassad fill
behovet)
. e Uppfdliningsregister gdllande bé&de kirurgi,
Ovrigt strélbehandling och expektans

NHVe ska ansvara fér dverrapportering fill re-
mitterande enheter samt folja upp patientrap-
porterade matt.

Kontinuerlig forskning och vardutveckling in-
Klusive v@rdprogram inom omradet

Individuell vard- och rehabiliteringsplan
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Konsekvenser av
rekommendationen

Socialstyrelsens beslut foregas av en bred remiss och beredning for att séker-
stélla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for hélso- och sjukvérdssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gér fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en dver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut
sjukvard.

Infor ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksé att inhdmta ett ytt-
rande fran en av landstingen utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera foljande perspektiv: ldnssjukvérd, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. pdverkan pa akutsjukvérden, patienttransporter samt utbildning och
forskning far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstinden om det ar for
att sdkerstélla patientens bésta.

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Patientperspektiv (vardkvalitet, tilgénglig- Okad vardkvalitet och patientsékerhet.

het, ndrhet efc. S
) Tillgangligheten kommer eventuellt att

oka.

Geografiska avstdnden kan éka marginellt.

Pé&verkan pd utbildning, kunskaps- och Minimal kompetensfériust dé antalet ut-
kompetenséverfoéring férda ingrepp i landet redan ér f& och gors
pd fé stallen.

Majlighet till kompetensdkning d& koncent-
rationen av de smd volymerna férvantas
generera kompetens.

Inga konsekvenser for utbildningen av per-
sonal d& det ar f& ingrepp.

Pa&verkan pd forskning (t.ex. forskarutbild- Nationella hégspecialiserade vardenheter
ning, forskningsmeriterade medarbetare, med ansvar fér datainsamling kring denna
kliniska prévningar)? patientgrupp kan ge battre underlag for

att bedriva forskning och utveckling.

Okad méjlighet fér exempelvis genetisk
kartldggning, uppfdlining av familjdra pa-
ragangliom, samverkan med NHV- enheter
for vard av andra paragangliom.

Méjlighet att pé sikt kunna jamféra olika
behandlingsmetoder.

Paverkan pd narliggande omrdden Annan benign kirurgi kan komma att frén-
gas undan genom att detta blir NHV. Fér
att defta inte ska hdnda behdvs resurstill-
skoftt.
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GENOMLYSNING AV VARDOMRADET HUVUD- OCH HALS PARAGANGLIOM SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD

SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN

Dnr 12826/2019-43

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard
for detta omrédet i stort.

Nej, ingen pdverkan pd akutsjukvarden.

P&verkan pd vardkedjan

Effektivare vardkedja d& uppdraget blir
tydligare.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utékad/minskad verksamhet p& vardkvali-
tet, resursforbrukning, kostnader, kompe-
tensforsdrining etc.)

Det finns en &vergripande risk att multidisci-
plindra konferenser inom mdanga omraden
konsumerar mycket resurser.

Né&got 6kad volym pd den/de enheter
som berdrs.

Det kommer att kosta att utveckla vérden
men pd langre sikt blir det en besparing.

Kompetensférsériningen kommer att un-
derlattas d& det blir mer tydligt att uppdra-
get finns.

Om ftillstdndet att bedriva denna vérd
hamnar hos en enhet som inte bedriver
denna vard idag finns det risk att denna
kunskap maste byggas upp.

Paverkan pd planering, ledning och kon-
troll av verksamheten pd ett sGtt som leder
fill att kraven p& god vard i HSL uppratt-
halls. Inkludera Gven ett resonemang som
gadller paverkan for remittenten.

Behdver vardgivaren investera i nGgot som
inte finns idag? Medfér det dkade kostna-
der att ansvara fér NHVe? Observera att
samverkan mellan fillstdndsinnehavare och
remittenter regleras i féreskrifterna.

Inte n&gon speciell typ av investering utd-
ver att personalférsérja.

Eventuella konsekvenser for sjukiransporter

Nej

Forutsattningar att utdka aktuell verksam-
het och framtidsvisioner

D& det inte finns ndgot centeri Norden
skulle det kunna vara s& att de svenska en-
heterna kan bli ett sddant center.

Ovriga kommentarer

Det finns inte né&gra tydliga evidensbase-
rade rikflinjer fér behandling och detta kan
bidra till en osékerhet huruvida en niva-
strukturering av omrédet skulle vara en op-
fimal 16sning.
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Uppfdlining och utvardering

Tillstdndsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vard ansvarar for upp-
foljning av sina verksamheter (egenkontroller) samt for inlimning av arsrap-
porter till Socialstyrelsen. Arsrapporterna ska utgé frin verksamhetens egen-
kontroll. Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvérdering av tillstdnden for
nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till de uppfoljningsmaétt
som de anser relevanta for den vard som foreslas ska koncentreras (definit-
ionen). Uppfoljningsméitten ska utgd frdn nedan mall. Uppfoljningsmatten
kan komma att justeras av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstaindsin-
nehavare.

Forslag till uppfoljiningsmatt

Uppfdljningsmatt Beskrivning
Antal remisser till NHV

Alder

Kén

Bakgrundsmatt Komorbiditet (Idmplig skala)
Diagnos/lokalisation
Hormonproducerande ja/nej
Remitterande region

Behandlingsrekommendation p& MDK

e Acceptans hos patienten for fére-
slagen behandling

e Antal patienter ddr expektans re-

Bakgrundsmatt kommenderas

e Antal patienter ddr strédlbehand-
ling rekommenderas

e Antal patienter dér kirurgi rekom-
menderas

Antal behandlade kirurgiskt vid NHV

Alder

Kén

Bakgrundsmatt Komorbiditet (Idmplig skala)
Diagnos/lokalisation
Hormonproducerande ja/nej
Remitterande region

Andel behandlade kirurgiskt vid NHV

Bakgrundsmatt Tdljare: Antal kirurgiskt behandlade
N&mnare: Antal remisser

Vardtid

Alder

Kén

Komorbiditet (Idmplig skala)
Diagnos/lokalisation

Bakgrundsmatt
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Hormonproducerande ja/nej
Remitterande region

Datum for utskrivning minus datum fér in-
skrivning

Tillganglighetsmatt

Tid frdin remiss fill beslut frdn multidisciplindr
konferens om rekommenderad behandling

Alder
Kén
Remitterande region

Datum fér beddmning minus datum for re-
miss

Tillg&nglighetsmatt

Behandlingsstart kirurgi inom 3 mdnader;
ja/nej

Alder
Kén
Remitterande region

Medicinska resultat

Antal patienter med komplikationer:

Stroke

Postoperativ morbiditet
Kranialnervsskada

First Bite syndrome
Baroreceptor failure
Biverkningar av strélbehandling
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Referenser

Sakkunniggruppen har identifierat ett antal referenser till forskningsstudier
som beskriver patientgrupper, vardformer och behandlingsmetoder. Artik-
larna undersoker inte fragestdllningen om koncentration av vard vid huvud-
och halsparagangliom. Sakkunniggruppens bedomning utgar fran internation-
ell utblick, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvardens struk-
tur inom omrédet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Sjukvardsregion

Namn

Uppsala-Orebro sjukvardsregion

Norra sjukvardsregionen

Stockholm-Gotland sjukvérds-
region

Syddstra sjukvArdsregionen

Sédra sjukvArdsregionen

Véstra sjukv@rdsregionen

Patientféretrédare

Ylva Tiblom Ehrsson, kontaktsjukskdterska

Tomas Ekberg, specialist i otorhinolaryngologi, huvud- och halskirurgi
Katarina Zborayova, specialist i 6ron- néds och halssjukdomar

Bjorn Zackrisson, specialist i onkologi

Ulf Hedin, specialist i kérlkirurgi och allmén kirurgi

Lalle Hammarstedt Nordenvall, specialist i dron- nés och halssjukdomar
Bea Kovacsovics, specialist inom radiologi

Jahan Abtahi, specialist i 6ron- nds och halssjukdomar samt kékkirurgi
Anna Hafstrom, specialist i 6ron- nds och halssjukdomar, huvud och halski-
rurgi

Stina Klasson, specialist i ortopedi samt plastikkirurgi

Lisa Tuomi, logoped

Eva Sanderoth Hammerlid, specialist i 6ron- nds och halssjukdomar
Owe Persson, Mun- och halscancerférbundet
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Om nationell hdgspecialiserad vérd

Den 1 juli 2018 genomfordes dndringar i hilso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebér en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. I 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vérd som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som behdver koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsikerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppriétthéllas
och ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedémningen av om en atgérd ska utgora nationell hogspecialiserad
vérd ska hinsyn sérskilt tas till om vdrden adr komplex eller séllan forekom-
mande och om den krédver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor hoga kostnader (se 7 kap. 5 § HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt ar att
det ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad samord-
ning av specialiserade sjukvardsinsatser bor dven ge béttre forutsittningar for
en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebdr denna nivastrukturering en mojlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nodvéndiga forutsétt-
ningar for att bedriva hog-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning 1
hilso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i ar-
betet med att definiera vilken vérd som ska anses vara av nationell karaktir.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas 1 definition av virdomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hdgspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestédr av
atta steg:

Steg 1
NPO ger
forslag pa
vardomraden
att genomlysa

Steg 2 Steg 3 Steg 4
Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen
grupper underlaget och tar beslut om
tar fram konsekvens- vad och antal

underlag analys utférare

Steg 8
Tillstanden féljs
upp och
utvarderas

Steg 7 Steg 6 Steg 5
Na&mnden tar Beredning av Regionerna
beslut om ansokningar ansoker om

tillstand infér beslut tillstand
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Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvintas ha sirskilt
god kunskap inom sitt virdomrade for att kunna ge underlag till steg 1 1 ar-
betsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa vardomra-
den som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de sakkunnig-
grupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vérd.

NPO ska inhdmta kunskapsléget nationellt och internationellt och dérefter
foresla omrdden som skulle kunna utgdra nationell hdgspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk
metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabi-
literande insats) vid ett visst hdlso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifrén.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan
som dr aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vérd bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens bista som framsta méalsittning.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrel-
sen sammanstiller inkomna synpunkter och déirefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller gora eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar ldmnas 6ver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag ar att sékerstilla att koncentration av den foreslagna
vérden inte ska ge stora negativa konsekvenser for hilso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vdrd som ska nivéstrukture-
ras samt antalet vardenheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga
vérden.

Némnden for nationell hogspecialiserad vérd beslutar om vilken/vilka reg-
ion/regioner som ska fa bedriva definierad vard pé nationell niva. Infor
nidmndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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