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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for “omhéndertagande av
svara komplikationer vid leversjukdom” vardomradet “transjugulér intrahe-
patisk portosystemisk shunt (TIPS) oavsett orsak och indikation” och ldmnar
sitt forslag till nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens forslag
remitteras dppet for synpunkter fran alla intresserade. Genom att fa in syn-
punkter 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

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad vardenhet
Levercirros  Skrumplever

TIPS Transjuguldr intrahepatisk portosystemisk shunt
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet transjugulér
intrahepatisk portosystemisk shunt (TIPS) oavsett orsak och indikation™ att
det ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra varden-
heter. Detta bedoms vara vard av komplex och séllan férekommande art, som
kréver en viss volym och multidisciplindr kompetens.

Vérden dr komplex eftersom den kridver god erfarenhet och teknisk skick-
lighet. For att utfora varden kravs ocksa ett nidra samarbete 1 ett multidiscipli-
nért team, som bestar av bland annat hepatolog, radiolog och anestesiolog.

I dag utfors endast cirka 110 TIPS-behandlingar per ar. Sakkunniggruppen
beddmer dock att behovet och mojligheten att utféra TIPS kommer att 6ka,
eftersom tekniken sannolikt &r underutnyttjad. En 6kad anvandning av TIPS
vore Onskvird, eftersom bade mortaliteten och morbiditeten da skulle minska
avsevirt vid de aktuella hilsotillstdnden, enligt sakkunniggruppen.

Dérfor bedoms fyra nationella hogspecialiserade vardenheter vara 1amp-
ligt, i kombination med en 6kad samordning och en tydligare vardstruktur.
Med en geografisk spridning av de fyra enheterna blir tillgangligheten till
varden forhoppningsvis god, trots relativt stora avstand i landet.

Konsekvenserna av att koncentrera virden ar dvervigande positiva. Exem-
pelvis bedoms véardkoncentrationen kunna forbéttra forskningsmojligheterna
inom omréadet, liksom vardkvaliteten och patientsdkerheten. Sakkunniggrup-
pen bedomer vidare att akutsjukvarden inte paverkas naimnvért. Eventuellt
kan akutsjukvarden belastas mindre, eftersom antalet patienter med blod-
ningskomplikationer kan minska. Det finns dock en viss risk for att vardplat-
ser och narkosresurser trings undan pa de sjukhus som blir nationella
hogspecialiserade vardenheter.
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Forslag till definition av nationell
hégspecialiserad vard

Transjuguldr intrahepatisk portosystemisk shunt (TIPS), oavsett orsak och in-
dikation.

Antal enheter
Fyra vardenheter.
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Avgransningar

I Socialstyrelsens arbete att tillsammans med sakkunniggrupper genomlysa
vird som ska bedrivas som nationell hogspecialiserad véard kan sakkunnig-
grupper ocksa identifiera omraden som inte bor inga 1 tillstandet men eventu-
ellt bor nivdstruktureras inom varje sjukvardsregion. Nedan f6ljer de omré-
den som sakkunniggruppen for “Omhéandertaganden av svara komplikationer
vid leversjukdom” identifierat:

Omradet ér vélavgrinsat.

Sakkunniggruppen for gravida med svar maternell sjukdom genomlyste un-
der 2018-2019 vardomradet ”Portal hypertension hos kvinna i reproduktiv al-
der”. Virden som beskrivs 1 genomlysningen foreslds dven fortsattningsvis
ska bedrivas regionalt. Detta tillstyrker sakkunniggruppen for ”Omhénderta-
ganden av svara komplikationer vid leversjukdom”.
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Bakgrund

Medicinsk beskrivning och vérdkedjan

Leversjukdomar kan orsaka progressiv leverskada som leder till fibros och
cirros. Trotthet och kldda i kolestatiska tillstind och smérta och buksvullnad
med ascites (vitskeansamling i buken) pa grund av portal hypertension pa-
verkar livskvaliteten avsevirt. Den exakta prevalensen av levercirros upp-
skattas till cirka 1 % av befolkningen. Vid diagnos av levercirros har uppat
50 % av patienterna utvecklat aderbrdck (varicer) 1 esofagus och/eller ventri-
kel, orsakat av portal hypertension. Komplikationerna till cirros kan leda till
svar gastrointestinal blodning med hog mortalitet (generellt 15-20 %) da
varicerna brister (varixblodning). Nér varicer etablerats ar risken for blod-
ning 5-15 % per &r. Blodningen kan 1 manga fall behandlas effektivt medi-
cinskt, endoskopiskt och med transjugulir intrahepatisk portosystemisk shunt
(TIPS).

TIPS innebér att man endovaskulért anldgger en stent som skapar en for-
bindelse (shunt) mellan portacirkulationen och en leverven. Shunten reduce-
rar den portala hypertensionen, och darmed risken for reblodning fran vari-
cerna. TIPS har visat sig avsevirt reducera mortaliteten pé grund av
varixblodningar. TIPS dr dven indicerat vid refraktir ascites, da annan terapi
inklusive vitskedrivande har otillracklig effekt, och vid nigra andra mindre
vanliga tillstdnd.

Forutom vid portal hypertension sekundér till levercirros kan TIPS vara
aktuellt som behandling vid vissa ovanliga leversjukdomar, exempelvis le-
vervenstrombos. Detta dr ett symtomkomplex som uppstér vid vendst avflo-
deshinder fran levern, oftast orsakat av trombos i levervener och/eller vena
cava inferior. Patienten har da buksmartor, forstorad dmmande lever och
ascites. Den arliga incidensen i Sverige ér c:a 1 fall/miljon. Avflodeshindret
okar trycket i vensystemet i levern vilket leder till leverforstoring, smérta och
ascites. Prognosen for obehandlade fall ar ca 10 % &verlevnad pa 3 ar. Med
modern TIPS behandling kan man forbéttra 6verlevnaden till > 90 % pé fem
ar.

Akuta tromboser 1 portasystemet med risk for tarmischemi har en uppskat-
tad incidens pa 10-20 fall/ar. Bland alla fall med tarmischemi utgdr porta-
trombos 10-15 % av orsakerna. Utvecklad tarmischemi p.g.a. portatrombos
har hog dodlighet. Obehandlade leder de flesta till kronisk ocklusion av
portasystemet med utveckling av prehepatisk portal hypertension, som &r
svarbehandlad. Snar behandling av akuta tromboser med TIPS och
trombektomi har visat sig ge goda resultat med minskad risk for utveckling
av tarmischemi och pa sikt kronisk ocklusion av portasystemet.

Behandling av kroniska tromboser dr mycket svart och ger ofta inte besté-
ende resultat. Eftersom portasystemet ofta ar totalt kronisk obstruerat dr
ockséd mdjligheten till lyckad levertransplantation klart reducerade. I séllsynta
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fall kan sé kallad multivisceral transplantation (flerorganstransplantation)
med bl.a. lever, bukspottkortel och tarm vara enda behandlingsalternativet.

Atgirden TIPS kriver ofta kombination av god erfarenhet och teknisk
skicklighet samt néra samarbete med gastroenterologi och leverkirurgi. TIPS
utfors idag av fem enheter 1 Sverige. Sakkunniggruppen bedomer att behovet
och mojligheten att utféra TIPS i framtiden kommer att 6ka, eftersom det i
nuldget sannolikt foreligger ett underutnyttjande av tekniken, inte minst i
samband med varixblddning, men att det krévs ett strukturerat inférande av
metoden/atgirden for att kunna bygga kunskap och erfarenhet hos farre antal
utforare.

Vardvolymer

Antal TIPS 1 Sverige &r totalt cirka 110 per &r varav cirka 15 per ar pa grund
av levervenstrombos och cirka 20 per ar pa grund av mekanisk trombolys vid
akut respektive kronisk portavenstrombos. Antal TIPS ar 2019 ar fordelade
pa 49 i Uppsala, 24 Huddinge, 16 Lund, 12 Sahlgrenska, 7 Sodersjukhuset
och 2 i Linkdping. Visionen &r att det ska kunna o6ka till det dubbla inom en
tidperiod pé 3-5 ar nér professionen blir mer medveten om resultaten av akut
behandling, och rutiner for remittering och logistik etablerats och faciliterats.

Forskning

Det pégar for ndrvarande nagra fa studier inom invasiv diagnostik och be-
handling 1 Sverige. I Sverige finns en nationell sammanslutning (SweHep) av
kliniker fran universitetssjukhusen med intresse for hepatologisk forskning.
Det finns ocksa ett nationellt kvalitetsregister som heter SPHTR (svenska
portala hypertensionsregistret). Det &r ett samarbete mellan interventionella
radiologer och gastroenterologer. Resultat frdn detta register har lett fram till
en avhandling samt nyligen publicerade arbeten i internationella tidskrifter.

Sakkunniga bedomer att forskningsmgjligheterna inom omréadet potentiellt
skulle bli bittre om en koncentration av TIPS-behandling vid leversjukdomar
skulle centreras till farre enheter d4n vad varden bedrivs pé idag.

Internationell utblick

I Danmark &r TIPS centraliserat till fem regionsjukhus. Behandling av lever-
venstrombos och komplicerad portavenstrombos &dr koncentrerad till tre reg-
ionsjukhus.

I Norge och Storbritannien finns &nnu ingen formell centralisering vad gél-
ler TIPS. Av naturliga skil dr det dock centraliserat till storre sjukhus som
universitetssjukhus.
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Framatblick

Overgripande beskrivning av verksamheten pd ett
nationellt centrum

Patienter med behov av TIPS ska kunna atgérdas sju dagar i veckan vid
NHVe av ldkare med specialkompetens inom omradet. Patienterna ska om-
héndertas av ett multiprofessionellt team som handldgger dessa patienter be-
triffande bedomning, preoperativ utredning och planering, inkluderande radi-
ologisk interventionskompetens for TIPS, samt erfarenhet av medicinsk och
endoskopisk handldggning av akut varixblodning. Vidare bor NVHe ha till-
ging till leverkirurgisk kompetens samt IVA-resurser for optimalt omhénder-
tagande. NHVe ska ha kompetens och resurser gillande eftervard med ade-
kvata rutinkontroller, antikoagulantia och encefalopatibehandling.

Ett etablerat samarbete med remittenter behover finnas, gérna via multidi-
sciplindr konferens/videokonferens. Det ska finnas etablerade rutiner for
overrapportering at bada hallen 7 dagar per vecka, samt for den basala utred-
ning som ska goras infor ingreppen. En koordinatorsfunktion bor finnas pa
NHVe for att samordna logistiken.

I nulédget utfors cirka 110 TIPS-inldggningar drligen 1 landet. Det forelig-
ger sannolikt ett storre behov dn s&, med hiansyn till indikationerna for TIPS,
sdsom manga fall av blodande esofagusvaricer samt refraktir ascites. En mal-
volym pa 40 ingrepp per NHVe borde kunna vara realistiskt och med totalt
fyra NHVe skulle det bli totalt cirka 160 TIPS/4r. Visionen ér 220 TIPS per
ar. Genom att 6ka volymerna kan savél mortalitet som morbiditet vid dessa
tillstind reduceras avsevirt.

TIPS vid levervens- och portavenstrombos kan med fordel koncentreras
till farre 4n fyra enheter. Levervenstrombos och akut portavenstrombos ér re-
lativt séllsynta och krdver mer avancerad interventionell behandling. Tillstén-
den drabbar ocksé relativt unga méanniskor (20-50 &r) och modern behandling
med TIPS och trombektomi har visat sig framgéngsrik bade vad géiller morta-
litet och morbiditet. Av dessa anledningar bedémer sakkunniggruppen det
lampligt att TIPS pé dessa patientgrupper endast ska utforas vid tva nation-
ella enheter.

NHVe bor ansvara for att sikerstélla utbildning av ldkare med specialkom-
petens inom radiologisk intervention for TIPS samt for kompetensoverforing
och utbildning allmént inom omradet, till andra berdrda specialiteter och for
samarbete mellan NHV-enheterna.

Vidare bor NHVe samverka och inga i akademisk miljo dér det finns ve-
tenskaplig handledarkompetens och bedrivs forskning pé hog nationell och
internationell nivd samt att man deltar aktivt vid bade nationella och internat-
ionella vetenskapliga méten. Det bor finnas en infrastruktur dir transnation-
ell forskning kan bedrivas. Dessutom forvintas NHVe skapa ett gemensamt
nétverk for diskussion av svara patientfall, eventuell fordelning av ovanliga
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och/eller extra svara ingrepp beroende pa resurser och kompetens, samt kun-
skapsoverforing och forskningssamarbete.

Pa sikt borde man kunna reducera antal patienter med svara symptom pa
grund av kronisk ocklusion av portasystemet. Detta &r ockséd kostnadsbespa-
rande, da denna grupp ofta behdver kronisk vard pa olika nivaer och inte sil-
lan sjukskrivs.
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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

Samtliga med erfarenhet av TIPS:

e Gastroenterologi och hepatologi

e Endoskopist (exempelvis gastroenterologi eller kirurgi) med
kompetens i behandling av varicer

e Kompetens iinterventionell radiologi, sarskilt TIPS, t.ex. in-
terventionell radiolog eller ké&rlkirurg

e Radiolog med kompetens inom bilddiagnostik

¢ Anestesiolog

Kritisk medicinsk kompetens (16-
kare)

Andra typer av kompetens (t.ex. | interventionsteamet ska dven finnas féljande kompetenser,

specialkompetent sjukskdterska, med erfarenhet av TIPS:

Int fi istent
kurator, psykolog, fysioterapeut) * nierventionsassisten

e Narkossjukskdterska

e  Koordinator fér samordning av logistik

e Postoperativa resurser
o [IVA

Kritiska medicinska resurser
(utrustning, lokaler efc.)

Andra omréden (ffa medi- e Leverkirurgi

cinska) som @r en férutsattning * Koagulationsexpertis

for att den utredda vérden ska * Tilgang il hematolog

kunna bedrivas

Kritiska diagnostiska metoder

e Hepatologisk behandling avseende vanlig leversviktsvard
samt behandling av grundsjukdomen

Behandling som behdver finnas
men som inte @r definierat som
NHYV (t.ex. medicinsk, kirurgisk, in-
terventionell radiologi)

Rehabilitering (sérskilt anpassad Inte aktuellt

fill behovet)
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Ovrigt (krav p& NHVe att ut-

veckla t.ex. vardplaner etc.)

o Ansvar for att utveckla nationellt v&rdprogram

e Ansvara for/rapportera till befintligt kvalitetsregister

o Mdjlighet till multidisciplinér konferens och videokonferens
for dverrapportering

e NHVe ska ansvara for dverrapportering fill remitterande
region samt for uppfdlining 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 (vérdkvalitet, filganglig- Forbattrad vardkvalitet och prognos nar
het, ndrhet efc.) sdllsynta och avancerade ingrepp kon-
centreras

Okad trygghet (och minskad rédsla) fér
patienten med vetskap att erfarenhet finns
— Okad livskvalitet

Tydligt fér patienter var kunskap/erfarenhet
finns

Tilgangligheten kan &ka om det finns moj-
lighet att géra ingrepp alla veckodagar

Ndrheten kan p&verkas eftersom ingrep-
pen inte kommer att finnas i alla sjukvards-
regioner, men positiva effekterna av kon-
centration évervéger l&ngre resor/avstand

Standardisering av vérden, ger battre for-
utsattningar fér utvardering.

Paverkan pd utbildning, kunskaps- och Okad kompetens hos utférare och med ti-
kompetensdverfoéring den kan fler utférare utbildas (med fler in-
grepp)

Strukturerat inférande av &tgdrden och
tydligare ansvar fér kompetensdverforing
och kompetensforsdrjning och kontinuitet

Sakkunniggruppen ser stora férdelar for ut-
bildning och kompetenséverféring
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Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Pa&verkan pd forskning (t.ex. forskarutbild-
ning, forskningsmeriterade medarbetare,
kliniska prévningar)?

Koncentration och samverkan mellan nat-
ionella enheter ger battre forutsattningar
for forskning och utveckling av register

Paverkan pd narliggande omrdden

Finns viss risk f&r undantréngning (avse-
ende vardplatser och narkosresurser) p&
de sjukhus som blir NHVe.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard
for detta omrédet i stort.

Alla sjukhus kommer fortsattningsvis ta
hand om blédningar (kompetens finns
kvar). Underl@ttar fér dessa sjukhus ndr pa-
tienter flyttas till NHVe.

Rakare och tydligare remitteringsvagar.

Minskat antal patienter med blédnings-
komplikationer om varden koncentreras
(troligt att det kan ge minskad belastning
pd& akutsjukvard).

Viss risk att hemsjukhusen ser fler encefa-
lopatier om fler TIPS gors (men om TIPS gors
pd battre selekterade patienter pd NHVe
minskas denna risk).

Paverkan pd vérdkedjan

Vardkedjan blir tydligare.

Enklare for bdde vardgivare/remittent och
patient.

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

Nettoeffekterna pd& kostnaderna dr svara
att bedéma foér att det finns bdde kost-
nadsdrivande och kostnadsbesparande
moment.

Resurser behdver flyttas frén remitterande
verksamheter till NHV-verksamheter.

Kostnadsdrivande fér NHVe eftersom sak-
kunniggruppen tror att TIPS &r underutnytt-
jatidag och att volymerna kommer aft
oka

Fé&rre blddningar och ascitestappningar
samt mindre IVA-vard kan minska kostna-
der.

Eventuella konsekvenser fér sjuktransporter

Det kommer att finnas behov av akuttrans-
porter, men totalt sett inte s& stor skillnad
frén idag.

Okade ambulanstransporter och ambu-
lansflyg fill NHVe d& volymerna okar.

Behovet av akuta transporter kan minska
eftersom elektiva TIPS minskar antalet re-
blddningar.

Forutsattningar att utdéka aktuell verksam-
het och framtidsvisioner

Sakkunniggruppen &nskar och uppskattar
att volymerna kommer att 6ka till det
dubbla vilket innebdr att NHVe mdste ha
en beredskap foér dessa volymer inom en
viss tid (10 Arsperiod?).
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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.

Uppféljningsmatt Beskrivning

Antal patienter som remitteras fér beddmning
Alder
. Kén
Bakgrundsmatt . o
Diagnos/indikation

Remitterande region

Antal patienter som behandlas med TIPS
Alder

. Kén

Bakgrundsmatt . o

Diagnos/indikation

Remitterande region

Vardtid

Alder

Kén
Bakgrundsmatt Diagnos/indikation
Remitterande region

Datum for utskrivning minus datum fér inskrivning

Tid frdn remiss fill bedémning

Tillg&nglighetsmatt Datum fér beddmning minus datum fér mottagen remiss

Tid fré&n remiss till behandling
Tillg&nglighetsmatt Datum fér behandling minus datum fér mottagen remiss

Andel komplikationer inom t.ex. 48h, 1 vecka eller 1 ar

. efter operation, t.ex. reblédning, encefalopati, hjartsvikt,
Medicinska resultat .
stentdysfunktion.
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Medicinska resultat

Andel oplanerade reoperationer inom t.ex. 1 ménad ef-
ter operation, sdsom ny TIPS pga stentdysfunktion, be-

hov av vidgning eller avsndvning vid encefalopati.

Medicinska resultat

Overlevnad 1 mé&nad eller 1 &r efter operation

Medicinska resultat

Symptomfrinet efter 1 &r efter operation

Medicinska resultat

Kompletterande atgdrd (sténgning av shunt/coi ADL-
formdga efter 1 &r efter operation)

18(22)
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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 inom 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) forvéntas 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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