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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for “omhéndertagande av
svara komplikationer vid leversjukdom” vardomradet patienter med levers-
vikt i behov av intensivvard dér levertransplantation kan vara indicerat” och
lamnar sitt forslag till nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens
forslag remitteras Oppet for synpunkter fran alla intresserade. Genom att fa in
synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen, mojliggors 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 pé 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

Berorda nationella programomréden valde att bendmna omradet som skulle
genomlysas for ”svar leversvikt”. Detta ér ett livshotande tillstind som kan
uppsté akut eller 1 slutstadiet av samtliga progressiva leversjukdom och be-
greppet saknas 1 internationella riktlinjer. Sakkunniggruppen har darfor prag-
matiskt justerat rubriken till “omhéndertaganden av svira komplikationer vid
leversjukdom” och identifierat tre tillstind for genomlysning; Patienter med
leversvikt i behov av intensivvard dér levertransplantation kan vara indicerat,
Avancerad invasiv diagnostik och behandling av patienter med primér sklero-
serande kolangit samt Transjugulér intrahepatisk portosystemisk shunt (TIPS)
oavsett orsak och indikation.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ér att beskriva den eller de delar i vérd-
kedjan som &r aktuell for nationell hdgspecialiserad vard samt rekommendera
hur ménga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens bésta som fraimsta malséttning.
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Ordlista

ACLF Acute on chronic liver failure, akut-pa-kronisk leversvikt
DILI Drug induced liver injury

NASH Non Alcoholic Steatohepatitis

NHS National Health Service

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad vardenhet

PSC Primir skleroserande kolangit

PHLF Post-hepatectomy liver failure
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet “patienter
med leversvikt i behov av intensivvard dér levertransplantation kan vara indi-
cerat” att det ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tva
virdenheter. Detta bedoms vara vard av komplex och séllan forekommande
art, som kréver en viss volym och multidisciplindr kompetens.

Vérden dr komplex eftersom det handlar om mycket svart sjuka patienter
inom intensivvarden, i behov av kontinuerlig bedomning och behandlingsop-
timering infor en eventuell levertransplantation. Vérden kraver ett hogkom-
petent multiprofessionellt team som bestar av bland annat levertransplantat-
ionskirurg, specialist i medicinsk gastroenterologi och hepatologi, patolog
och anestesiolog med sérskild kompetens inom leversjukdomar och intensiv-
vérd.

Sakkunniggruppen bedomer att cirka 70 patienter per ar behover den aktu-
ella varden. Det innebdr att cirka 35 patienter per &r kommer att intensivvar-
das vid varje nationell hogspecialiserad vardenhet. Tva enheter, och inte
farre, minskar sarbarheten i varden. Risken minskar ocksa for att andra pati-
entgrupper som behover intensivvard trings undan.

Vérden behover finnas dér levertransplantationer utfors 1 dag. P4 s sitt
kan patienterna fa ett optimalt omhéndertagande, med basta mdjliga forut-
sdttningar for transplantation.

Konsekvenserna av att koncentrera varden dr overvigande positiva. Fler
patienter skulle kunna bli beddmda och fa en optimerad behandling 1 ett tidi-
gare skede infor en eventuell levertransplantation, anser sakkunniggruppen.
Dessutom skulle kunskaperna om de aktuella hélsotillstinden utvecklas och
forutsittningarna for forskning forbéttras. Detta skulle i sin tur forbéttra och
effektivisera behandlingen, dven for patienter som inte far en levertransplan-
tation. Sakkunniggruppen bedomer vidare att akutsjukvarden inte kommer att
paverkas av vardkoncentrationen. Omkringliggande omraden kan dock pa-
verkas, pé grund av risken for undantrangning av andra patienter som beho-
ver intensivvard vid de tva nationella hogspecialiserade vardenheterna.
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Forslag till definition av nationell
hégspecialiserad vard

Patienter med leversvikt i behov av intensivvard, dar levertransplantation kan
vara indicerat, ska bedomas av en nationell vardenhet som darefter kan ta over
patienten for intensivvard och behandlingsoptimering.

Detta géller patienter med akut leversvikt, inklusive akut-pa-kronisk leversvikt
(acute on chronic liver failure, ACLF), exempelvis alkoholhepatit, akut eller
subakut viral hepatit, intoxikation, ldkemedelsinducerad leversvikt (drug induced
liver injury, DILI), patienter med séllsynt leversjukdom (t.ex. Wilsons sjukdom,
autoimmun hepatit och levervenstrombos).

Antal enheter
Tva nationella vardenheter.
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Avgransningar

I Socialstyrelsens arbete att tillsammans med sakkunniggrupper genomlysa
vird som ska bedrivas som nationell hogspecialiserad véard kan sakkunnig-
gruppen ocksé identifiera omraden som inte bor inga i tillstandet men eventu-
ellt bor nivdstruktureras inom varje sjukvardsregion. Nedan f6ljer de omré-
den som enligt sakkunniggruppen for “Omhéandertaganden av svara
komplikationer vid leversjukdom” bor nivastruktureras regionalt:

1. Leversvikt vid absoluta kontraindikationer for levertransplantation.
Postoperativ leversvikt efter leverkirurgi (PHLF).

3. Patienter med kénd nedsatt leverfunktion, dekompenserad cirros,
med behov av stor elektiv kirurgi.
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Bakgrund

Medicinsk beskrivning och vérdkedjan

Svar leversvikt ar ett kliniskt tillstind med uttalad nedséttning av leverns
funktioner, savél syntes (t.ex. koagulationsfaktorer och albumin) som detoxi-
fiering och elimination av bade kroppsegna (t.ex. bilirubin) och tillférda sub-
stanser (t.ex. vissa likemedel). Tillstdndet kan uppkomma vid akut lever-
skada eller sjukdom, som en akut forsdmring av diagnostiserad eller
odiagnostiserad kronisk leversjukdom (s& kallad acute on chronic liver fai-
lure, ACLF) eller som resultat av en mer langsam progressiv forsimring av
en kronisk leversjukdom, ofta med cirros.

Vanliga orsaker till akut leversvikt dr intoxikationer (paracetamol, vit flug-
svamp), biverkningar av likemedel (Drug Induced Liver Injury, DILI), alko-
holhepatit, ovanliga tillstdnd s& som levervenstrombos, vissa virusinfektioner
med mera. Vid ACLF kan man ibland pévisa en utlosande orsak till den
akuta forsdmringen i form av en komplikation till den kroniska leversjukdo-
men. Patienten kan ha drabbats av portatrombos, spontan bakteriell peritonit
eller annan infektion, blodning frén esofagusvaricer eller annan gastrointest-
inal blodning. Levercirros dr det gemensamma slutstadiet av minga olika
kroniska leversjukdomar, t.ex. alkoholrelaterad leversjukdom, icke alkohol-
relaterad fettleverhepatit (NASH), primér biliér cirros (PBC), primér sklero-
serande kolangit (PSC), autoimmun hepatit, kronisk hepatit B och C infekt-
ion och hemokromatos.

En patient med svér leversvikt soker ofta sjukvard akut med endast nagra
dagars anamnes pa symtom som t.ex. ikterus (gulfirgade 6gonvitor och/eller
hud, mork urin, avfargad avforing), 6kad vikt och bukomfang, allmén trott-
hetskinsla och nedsatt aptit. Om patienten soker via en vardcentral remitteras
hen oftast direkt vidare till en akutmottagning ndr man konstaterat att det {6-
religger nydebuterad ikterus. P4 akutmottagningen kan man efter en basal ut-
redning avgora om det foreligger “kirurgisk ikterus” (gallstenssjukdom, tu-
mor), infektios genes (hepatit) eller “internmedicinsk ikterus”. Fortsatt
handlaggning kommer dérefter ske pa respektive klinik. Beroende pa genes
kan olika kausala behandlingar eller symtomatiska behandlingar initieras och
fordjupad diagnostik genomforas.

En del av dessa patienter kommer behdva vardas pd en intensivvardsavdel-
ning, eventuellt med behov av dialys och respiratorbehandling. Beroende pa
prognos (relaterat till genes till leversvikten och svar pé insatt behandling)
kommer man for en del av dessa patienter Overvdga levertransplantation. |
dessa fall flyttas patienten, efter initial stabilisering och eventuellt med pé-
giende respiratorbehandling, till sjukhus med levertransplantationsverksam-
het.
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I en behandlingskonferens med bland annat hepatolog, transplantationski-
rurg och anestesiolog beddms om patienten ar en 1dmplig kandidat for lever-
transplantation. Om sa ir fallet sitts patienten upp pa levertransplantat-
ionsvintelistan. Under vissa omstidndigheter kan patienten erhélla status som
“urgent call” pa véntelistan. Da har patienten foretréde till alla ldmpliga do-
nerade levrar inom Scandiatransplant (Danmark, Estland, Finland, Island,
Norge, Sverige) under 72 timmar. Det dr sérskilt viktigt vid eventuellt organ-
erbjudande att patienten redan vardas pa “ritt” stille s att beslut om lever-
transplantation kan fattas snabbt inom géllande tidsramar.

Eftersom det kliniska tillstdndet vid svér leversvikt kan vara mycket dyna-
miskt med snabba fordndringar i patientens tillstind, s maste en fortlopande
beddmning kunna goras av patienten av ansvarig hepatolog, anestesiolog och
levertransplantationskirurg. Detta for att avgora om patienten ar transplanta-
bel vid ett eventuellt organerbjudande.

I dagsliget kan denna patientkategori inkomma till landets alla akutmot-
tagningar. Efter initial stabilisering och beddmning av tillstindet kommer
dessa mycket svart sjuka patienter remitteras till sjukhus med adekvat kom-
petens, 1 allménhet regions- eller universitetssjukhus. Om Levertransplantat-
ion bedoms vara en behandlingsmojlighet dverflyttats patienten, efter tele-
fonkontakt, med ambulans eller ambulansflyg till enhet med
levertransplantationsverksamhet (Karolinska Universitetssjukhuset/Huddinge
eller Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Goteborg).

Att fortlopande bedoma och behandla dessa svart sjuka patienter kraver
mycket erfarenhet och god kéinnedom om sjukdomsforlopp. Det krivs dessu-
tom en kontinuerlig beddmning huruvida patienterna kan vara aktuella for
transplantation, vilket gor att detta bor definieras som nationell hogspeciali-
serad vard. Det dr av stor vikt att de patienter som vardas inom intensivvar-
den 1 vintan pé levertransplantation fér ett optimalt omhidndertagande s att
forutsittningarna att transplantera dem dr de bésta.

Sakkunniggruppen bedomer att det sannolikt finns en grupp patienter som
i dag inte remitteras till sjukhus med levertransplantationsprogram eller som
remitteras for sent i forloppet. Genom att infora nationella enheter for denna
patientgrupp anser darfor sakkunniggruppen att fler patienter skulle kunna bli
beddmda och aktuella for Levertransplantation som behandling av svér lever-
svikt. Dessutom skulle en koncentration av denna vérd leda till 6kad erfaren-
het och kunskap om dessa tillstdnd, béttre mdjlighet till forskning, utveckling
och utbildning vilket kommer leda till battre och effektivare behandling av
dessa mycket svart sjuka patienter dven i de fall di transplantation inte ge-
nomfors.

Vardvolymer

Det dr en mycket liten del av de som behandlas for akut leversvikt 1 landet
som behover eller kan transplanteras. Av cirka 200 patienter som levertrans-
planteras 1 Sverige per ar dr det, enligt sakkunniggruppens bedomning, cirka
10 % det vill sidga 20 patienter per ar, som levertransplanteras pa grund av
akut eller akut-pd-kronisk leversvikt.
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Forutom ovan beskrivna patienter tillkommer ocksa de med svar leversvikt
som inte accepteras for levertransplantation, de som forbattras samt de som
avlider. Inkluderas dessa patientgrupper uppgar det totala antalet patienter till
cirka 70 per ar 1 Sverige, som kan komma att omfattas av den foreslagna de-
finitionen.

Forskning

Forskningen pa den i underlaget foreslagna definitionen dr begréinsad med
tanke pa att det har varit svart att samla tillrdckligt manga patienter och att de
utgdr en mycket heterogen grupp. Befintlig forskning inom omrédet ér 1 hu-
vudsak kopplat till de universitetssjukhus som genomfor levertransplantat-
ioner och behandlar leversvikt efter stor leverkirurgi.

Sakkunniggruppen anser att klinisk forskning inom omrédet akut och akut-
pa-kronisk leversvikt behover stirkas. Koncentration av denna védrd kan
skapa béttre forutsittningar for forskningen betréffande patientunderlag och
nddvandiga resurser. Sakkunniggruppen bedomer att relevant forskning for-
utsdtter samarbete mellan nationella och internationella enheter.

Internationell utblick

EASL (The European Association for the Study of the Liver) publicerade
2017 guidelines for patienter med akut leversvikt. Guidelines rekommenderar
att dessa patienter flyttas till specialiserad enhet med samlad expertis for be-
domning, vard och vid behov for levertransplantation.

I Skandinavien har Norge, Danmark och Finland endast en transplantat-
ionsenhet vilket 1 praktiken innebér att varden av de patienter som behover
levertransplantation dr koncentrerad i storre utstrackning i dessa ldnder én i
Sverige.

I England ar levertransplantation centraliserad till enstaka centra godkénda
av National Health Service (NHS) och dessutom finns ett flertal centra, ocksé
godkdnda av NHS som har “lever intensivvard (IVA)”. Liknande koncept
finns 1 Spanien med dedikerat hepatologisk IVA 1 Barcelona. Frankrike har
en liknande struktur med nétverk for behandling av olika sjukdomar och ett
visst antal godkénda levertransplantationscentra.

De flesta ldnder, liksom Sverige, vardar troligen patienterna initialt pa IVA
lokalt/regionalt.

11(24)
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Framatblick

Overgripande beskrivning av verksamheten pd ett
nationellt centrum

Nér en patient med akut leversvikt i behov av intensivvérd, dér levertrans-
plantation kan vara indicerat, identifieras ska kontakt tas med en NHVe for
stéllningstagande till forflyttning av patienten. Innan kontakt tas med NHVe
kan scorevirden anvindas for risk- och prognosbedémning om eventuell le-
vertransplantation. Detta kan dven vara aktuellt for patienter som for stunden
inte har indikation for intensivvard, men dér risk foreligger att detta inom
kort kan behdvas. Patienter i palliativ vard samt patienter dér det foreligger
en kontraindikation mot levertransplantation omfattas inte av detta forslag,
men kan vid behov dnda vardas pé sddan enhet.

Enheter som utses till NHVe ska ha erfarenhet av svart sjuka leverpatienter
och bedriva vérden i ett multiprofessionellt team. Detta team behover bland
annat bestd av intensivvardslékare, intensivvardssjukskoterska, hepatolog, le-
vertransplantationskirurg, endoskopist, beroendeldkare, fysioterapeut och ku-
rator. P4 en NHVe kan patienterna vardas pé specialiserad leveravdelning el-
ler inom intensivvéarden beroende pa patientens aktuella behov. NHVe ska
kunna ge/erbjuda bland annat sedvanlig leversviktsbehandling, infektionsbe-
handling och stodjande av vitala funktioner. Parallellt genomfors komplette-
rande diagnostik och utredning infor eventuellt beslut om transplantation.

Det slutliga beslutet om patienten skall listas for levertransplantation tas
vid en multidisciplindr, eventuellt akut sammankallad, transplantationskonfe-
rens. Patienter som bedoms vara kandidater for levertransplantation kvarstan-
nar pd NHVe for fortsatt vard och 16pande beddmning av transplantabilitet
och prognos. Detta &r sarskilt viktigt vid eventuellt organerbjudande sa att
beslut om levertransplantation kan fattas snabbt inom gillande tidsramar. Pa-
tienter som forbéttras under varden och inte lingre bedoms ha indikation for
vard vid NHVe overflyttas till hemortssjukhuset som dé atertar patientansva-
ret. Detsamma giller patienter som forsdmras och dér ytterligare vard vid
NHVe inte ldngre bedoms forbéttra patientens prognos. Det dr viktigt att pla-
neringen for dessa patienter 1 behov av palliativ vard gors 1 samrdd med hem-
ortssjukhuset da det ibland kan vara olampligt att flytta en sadan patient.

Uppskattningsvis vardas idag cirka 50 patienter per ar pd denna indikation
vid nagot av de tva befintliga transplantationscentra. Av dessa genomgar
cirka 20 patienter en levertransplantation i1 akutskedet. Med detta forslag till
nivastrukturering forvéntas antalet patienter som véardas vid NHVe att oka till
cirka 70 patienter per ar. Det skulle innebéra drygt 30 patienter per ar och
NHVe, vilket bedoms vara ett tillrdckligt antal for att behalla och bygga upp
erfarenhet och kompetens att ta hand om denna komplicerade patientgrupp.

Varje NHVe har ansvar att delta i och bedriva forskning och utveckling av
virden samt vara uppdaterad i senaste tekniken. Kunskapsoverforing ska ske
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till inremitterande enheter kring varje enskilt fall, men ocksé genom aterkom-
mande utbildningstillféllen.

De bada NHVe ska ha ett ndra samarbete och bor skriva ett gemensamt
nationellt vrdprogram som anpassas till redan befintligt vdrdprogram for le-
vertransplantation. Patienterna som vardas vid NHVe ska omfattas av ett
kvalitetsregister. Det ar i1 framtiden onskvért att alla patienter med akut lever-
svikt omfattas av ett nationellt kvalitetsregister sé att man kan f6lja upp vilka
patienter som remitteras till NHVe och hur prognosen utvecklas over tid for
denna patientgrupp.
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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)

Specialister, samiliga med erfarenhet av leversjukdo-
mar:

Hepatologisk, endoskopisk, anestesiologisk, levertrans-
plantationskirurgisk och radiologisk kompetens ska fin-
nas tillganglig via jour/beredskap 24 tim/dygn.

Levertransplantationskirurg
Specialist i medicinsk gastroentorologi och hepato-

logi

Anestesiolog

Radiolog med interventionell kompetens
Radiolog med kompetens inom bilddiagnostik
Patolog

Specialist inom infekfionssjukdomar
Endoskopisk interventionell kompetens
Patolog/Cytolog

Andra typer av kompetens (t.ex. speci-
alkompetent sjukskdterska, kurator,
psykolog, fysioterapeut)

Dietist med erfarenhet av leversjukdomar

Kurator

Fysioterapeut med erfarenhet av rehabilitering av

svart sjuka/IVA-vé@rdade patienter i férsta hand for

att delta i beddmning om foérutsattningar for Lever-
fransplantation

Kritiska medicinska resurser (utrustning,

lokaler etfc.)

Operationssal med avancerad utrustning for hjart-
dvervakning s& som PA-kateter och hjart-EKO och
for snabb vatskefillforsel

Gastroenterologisk vardavdelning

IVA-platser
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Andra omréden (ffa medicinska) som
ar en forutsattning for att den utredda
varden ska kunna bedrivas

Levertransplantationsverksamhet
Tillgdng fill koagulationsexpertis

Tillgdng fill psykiatrisk verksamhet med maojlighet att
gora akuta beddmningar (24 tim jourverksamhet)

Kritiska diagnostiska metoder

Percutan och fransjuguldr biopsitagning av levern,
med patolog-beredskapsjour 7 dagari veckan.

Bilddiagnostik: angiografi/genomlysning

Trombelastografi/tromboelastometri (koagulations-

analyser)
Endoskopi

Immunologisk och virologisk hepatitdiagnostik

Rehabilitering (sérskilt anpassad fill
behovet)

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

Ovrigt (krav p& NHVe att utveckla t.ex.
vardplaner etc.)

Videokonferens p& nationell nivé med NHVe
NHVe ska kunna ta emot ST-Igkare frén andra klini-
ker s& att de kan Idra sig denna specialistvard
NHVe ska ansvara fér dverrapportering till remitte-

rande enheter vid utskrivning

Uppfolining av patientrapporterade matt
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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- Effektivare och sdkrare vardfériopp.

het, narhet efc.) Battre dverlevnad.

Standardisering av varden, ger battre for-
utsattningar fér utvardering (folja bland an-
nat dverlevnad).

Paverkan pd utbildning, kunskaps- och Tydligare ansvar for kompetensdverféring
kompetensdverfoéring och kompetensforsérjning och kontinuitet.

Svérare att bevara kompetens fér dessa
patienter regionalt, men ett tydligt NHVe-
ansvar fér dverrapportering kan minska
denna risk.

Svarare att f& till randning fér blivande spe-

cialister.
Paverkan pd forskning (t.ex. forskarutbild- Koncentration méjliggdr battre forskning.
ning, forskningsmeriterade medarbetare,
kliniska prévningar)?
Paverkan pd narliggande omrdden Finns risk fér undantr&éngning av andra IVA-

patienter p& de sjukhus som blir NHVe.

Det kommer troligtvis att leda till 6kat re-
sursbehov i form av IVA-platser vid NHVe.
Idag foreligger brist p& IVA-platser.
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Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Eventuella konsekvenser f6r akutsjukvard
for detta omrédet i stort.

Patienterna inom definitionen kommer
Aven fortsattningsvis inkomma till alla akut-
mottagningar varfér det akuta omhdnder-
tagandet inte pd&verkas.

Alla patienter med svar leversvikt kommer
inte vara aktuella for transport till NHVe
varfér erfarenhet pé regional nivé att
handldgga dessa patienter kommer beho-
vas dven i framtiden.

De kommer inte heller att férlora denna
kompetens ute i landet d& patienter Gven
fortséttningsvis kommer att vérdas med le-
versvikt utanfér NHVe.

Ett 6kat samarbete med konsultationer
och kunskapséverféring mellan NHVe och
regionerna kommer kunna leda fill batire
vard for hela patientgruppen med svar le-
versvikt.

Paverkan pd vérdkedjan

En stérre andel av patienterna med svar le-
versvikt kommer remitteras fér bedémning
och vérd p& NHVe.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utdkad/minskad verksamhet pé& vardkvali-
tet, resursférbrukning, kostnader, kompe-
tensforsdrining etc.)

Relativt f& patienter kommer remitteras
frdn varje enskild klinik viket kommer leda
fill férsumbar paverkan pd resursfdroruk-
ning per klinik.

En koncentration av patienter i behov av
IVA kommer att leda till 8kat behov av re-
surser i form av IVA-platser och ékad fjénst-
goring pad jourtid for vissa specialister p&
NHVe.

Antalet Levertransplantation till denna pa-
tientgrupp kommer knappast éka dé de
som behdver denna behandling redan i
dag fill stérsta delen redan erhdller den
och den begrdnsande faktorn i dag, sé&vdal
som i framtiden, &r tilgdngen pd donerade
organ.

Eventuella konsekvenser fér sjuktransporter

Med viss undantréngning av andra IVA-
patienter kan detta leda till behov av fler
fransporter av IVA-patienter mellan sjukhus.

Fler patienter med svar leversvikt kommer
behdva transporteras fill och frédn NHVe.
Ibland med pagdende respiratorbehand-
ling. Vid kortare fransporter med ambulans,
vid [dngre med ambulansflyg eller helikop-
fer.

Forutsattningar att utdéka aktuell verksam-
het och framtidsvisioner

Det &r troligt och 6nskvért med en mindre
&kning sé& att volymen bilir tillrGckligt for att
behdlla och bygga upp erfarenhet och
kompetens aft ta hand om denna kompli-
cerade patientgrupp.
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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 de uppfoljningsmatt som de an-
ser relevanta for den vard som foreslas ska koncentreras (definitionen). Upp-
foljningsmatten ska utgd fran nedan mall. Uppfoljningsmatten kan komma att
justeras av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstindsinnehavare.
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Uppféljningsmatt Beskrivning
Antal patienter som remitteras fér beddmning
o Alder
Bakgrundsmatt + Kon
e Remitterande region
e Diagnos
Antal patienter som gér vidare frdn beddmning ftill
inldggning (NHVe)
o Alder
Bakgrundsmértt e Kon
e Remitterande region
e Diagnos
e VArdtid NHVe (IVA/Avd)
Vardtid
Bakgrundsmatt Datum fér utskrivning minus datum fér inldggning.
Andel patienter som gar till Levertransplantation
Tdljare: Antal patienter som gér vidare till Levertransplan-
Bakgrundsmatt tation
Ndmnare: Antal patienter som skrivs in vid NHVe
Tid i fimmar frdn beslut om Gvertag till nar transport
Tillganglighetsmatt pabdrias.
Andel patienter som inte kan tas dver till NHVe inom 12
alt 24 tim (pga logistikproblem med t.ex. fransport eller
brist p& vardplats/IVA pd& NHVe).
Tdljare: Antal patienter som inte kunnat tas dver fill aktu-
Tilgé&nglighetsmatt ell NHVe inom angiven tid trots att behov finns.
N&mnare: Totalt antal patienter med behov av 6vertag
enligt denna definition.
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Medicinska resultat

Andel patienter som (med eller utan

Levertransplantation)
1. forbatiras och kan utskrivas frdn NHVe

2. férsémras och aterremitteras il

hemortssjukhuset for palliativ vérd

3. avlider under vardtid p& NHVe.

Tdljare: Antal patienter i respektive grupp

N&mnare: Antal patienter som omhdndertagits p& NHVe.

Medicinska resultat

3-mdnaders och 1-&rséverlevnad av samtliga patienter
vardade p& NHVe.

Overrapportering

Andel vardtillfallen med éverrapportering till ansvarig
hemortslakare (genom telefonsamtal, brev, kopia p&
epikris, fysiskt mote) i samband med utskrivning frén
NHVe.

Tdljare: Antal dverrapporteringar
N&mnare: Antal patienter som skrivs in vid NHVe
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Referenser

Sakkunniggruppen har inte identifierat ndgra vetenskapliga artiklar eller an-
nan relevant evidens som undersoker fragestdllningen om koncentration av
viss vard inom omradet "Omhéndertaganden av svara komplikationer vid le-
versjukdom”. Sakkunniggruppens beddmning utgar fran internationell ut-
blick, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvérdens struktur

inom omréadet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Sjukvardsregion

Namn

Uppsala-Orebro sjukvardsregion

Rickard Nyman, specialist i radiologi

Norra sjukvardsregionen

Ole B Suhr, specialist i medicinsk gastroenterologi och hepatologi

Stockholm-Gotland sjukvérds-
region

Anna Januszkiewicz, specialist i anestesiologi och intensivvard
Stefan Gilg. specialist i kirurgi

Syddstra sjukvardsregionen

Mattias Ekstedt, specialist i medicinsk gastroenterologi och hepatologi
samt internmedicin

Sédra sjukvardsregionen

Daniel Klintman, specialist i medicinsk gastroenterologi och hepato-
logi samt internmedicin

Véstra sjukvardsregionen

Christian Cahlin, specidalist i kirurgi
Hanns-Ulrich Marschall, specialist i medicinsk gastroenterologi och he-
patologi samt allmd&n infernmedicin

Patientféretrédare

Ewa Westerlund, PSC - féreningen (primdr skleroserande kolangit)
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Om nationell
hégspecialiserad vard

Den 1 juli 2018 genomfordes dndringar i1 hélso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebér en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade virden. I 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som behover koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsédkerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna upprétthéllas
och ett effektivt anvindande av hdlso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedomningen av om en atgérd ska utgora nationell hogspecialiserad
vard ska hiansyn sérskilt tas till om varden ar 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 sjukvérdsinsatser bor dven ge béttre forutsédttningar for
en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

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

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

Hénsyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hdgspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar 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 foljs
upp och
utvarderas

Steg 7 Steg 6 Steg 5
Namnden 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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