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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for Rekonstruktiv kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom detta vardomrade och ldmnar sitt forslag till
nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens forslag remitteras Gppet
for synpunkter fran alla intresserade. Genom att fa in synpunkter pd sakkun-
niggruppens forslag i processen, mojliggors en bredare konsekvensanalys.

Infor Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgdra nationell hdgspeciali-
serad vard och pa hur ménga enheter 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.
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Ordlista

Backenreservoar

Crohns sjukdom
ECCO

Epidemiologisk forskning
Exstirpation

FAP

IBD

IRA
Kocks reservoar
Kolektomi

Laparoskopi
Loopileostomi

NHV
NHVe
Obestambar kolit

Pouch-extirpation
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Efter bortoperation av tjocktarm och @ndtarm
skapas en behéllare av tunntarm som anlaggs i
bickenet och toms via anus for att aterskapa
tarmkontinuitet (IPAA, Ileal pouch-anal anasto-
mosis)

CD, en inflammatorisk tarmsjukdom

European Crohn’s and Colitis Organisation,
europeisk professionsorganisation for IBD
Undersoker forekomsten av olika sjukdomar i en
population och studerar orsakssamband

Ta (operera) bort

Familjir adenomatds polypos. Arftlig sjukdom
som obehandlad kan leda till cancer. Polyper, sd
kallade slemhinneknottror, i tjock- och dndtarm
Inflammatorisk tarmsjukdom (engelska: Inflam-
matory Bowel Disease)

Ileorektal anastomos, tjocktarmen avldgsnas och
tunntarmen kopplas direkt till 6vre delen av énd-
tarmen

Kontinent ileostomi. Efter bortoperation av
tjocktarmen och dndtarmen skapas en behéllare
av tunntarm som laggs i bukhélan med mynning
ut genom bukviggen. Kockreservoaren téms
med en slang, stomipéase behover inte anvindas.
Bortopererande av tjocktarmen
Titthdlsoperation

En variant av ileostomi. Den skapas av att man
lyfter ut en tunntarmsslynga (loop), resulterande
1 tvd tarmSppningar pd buken. Frin den ena tar-
moppningen kommer det avforing, medan den
andra leder till den vilande tarmdelen. Anvénds
ofta for tillfalliga stomier, da det ar relativt en-
kelt att dterstélla tarmkontinuiteten.

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vardenhet

Aven om ulcerds kolit och Crohns sjuk-

dom é&r olika sjukdomar har de manga likheter. I
upp till 10 % av alla fall har patienten en in-
flammation 1 tjocktarmen med symtom och ka-
raktiristika som kan passa in pa bada tillstanden.
Detta kallas d4 “obestdmbar kolit”.

Borttagande av biackenreservoar
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Proktektomi
Re-do kirurgi

Rekonstruktiv kirurgi

Translationell forskning

Ulceros kolit
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En operation for att ta bort &ndtarmen vid god-
artad sjukdom, i detta fall IBD

Omoperation samt omkonstruktion av en daligt
fungerande backenreservoar
Aterstillningskirurgi, syftar till att iterstilla
tarmkontinuitet genom anlidggning av IRA eller
backenreservoar, eller att fa patienten stomifri
genom anldggning av Kocks kontinenta
ileostomi.

Resultat fran experimentell forskning 6verfors
till varden for att ge patientnytta, eller att iaktta-
gelse eller problem i varden ger upphov till nya
forskningsidéer

UC, en inflammatorisk tarmsjukdom
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet Rekonstruk-
tiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom att det som framgér av under ru-
briken Definition nedan ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedri-
vas vid fyra vardenheter.

Detta bedoms vara vdrd som dr komplex, séllan férekommande, kriaver en
viss volym och multidisciplinidr kompetens. Varden dr multidisciplinir da
bland annat multiprofessionella team med kirurger, gastroenterologer, radio-
loger och patologer samt specialkunniga sjukskoterskor och stomi-terapeuter
behdver ett ndra samarbete for att ge patienterna en individbaserad hogkvali-
tativ vard.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra en-
heter okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsidkerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvéindande av hilso- och
sjukvardens resurser kan uppnas. Det finns en farhiga att farre nationella en-
heter @n fyra skulle fa svért att klara volymerna med bedémning och kirurgi
samt att bedriva utbildning och forskning. Nationellt anldggs cirka 50-60
bickenreservoarer drligen, men sakkunniggruppen uppskattar att den siffran
kommer att 6ka nir bedomningar infor rekonstruktion blir mer standardise-
rade. Antalet patienter som skulle komma i fraga for bedomning avseende re-
konstruktiv kirurgi uppskattas till cirka 200 per ar.

Det finns risk for undantringningseffekt av annan kirurgi pa de nationella
enheterna.

Akutsjukvérden bor inte paverkas 1 ndgon storre utstrackning.
Sakkunniggruppen bedomer att konsekvenserna av att koncentrera denna
vérd dr overvdgande positiva. De regioner som ldmnar ifran sig rekonstruktiv
kirurgi kan fa svarigheter att bibehélla kompetens for att hantera de kompli-
kationer som kan uppsté efter kirurgi. Sakkunniggruppen framhéller déarfor
att dialogen mellan remittent och NHVe blir viktig samt att ett formaliserat

vidareutbildningsprogram tillhandahalls frdin NHVe.
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Definition

Bedomning och stéillningstagande infor rekonstruktiv kirurgi vid inflammato-
risk tarmsjukdom samt utforande av viss sadan, i samband med eller efter ko-
lektomi, oavsett alder, ska utgora nationell hdgspecialiserad vérd.

Med rekonstruktiv kirurgi avses anliggande av bickenreservoar, ileorektal
anastomos och Kocks reservoar, inkluderande re-do kirurgi.

Med inflammatorisk tarmsjukdom avses ulceros kolit, Crohns sjukdom och
obestdmbar kolit.

Antal vérdenheter
Fyra vardenheter.

REKONSTRUKTIV KIRURGI VID INFLAMMATORISK TARMSJUKDOM
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Avgransningar

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning gjort féljande
avgrdnsningar till omrédet.

Foljiande omrdden, med stark koppling till definitionen, ingdr inte i

definitionen och ska inte koncentreras pd& nationell niva:

1. Elektiv nedldggning av loopileostomi efter rekonstruktiv kirurgi kan ut-
foras regionalt.

2. Eventuella komplikationer efter rekonstruktiv kirurgi bor, med stod fran
NHVe, kunna skdtas regionalt. Dock ska komplicerade langtids-kom-
plikationer sdsom till exempel fistlar fran backenreservoaren som kra-
ver kirurgisk intervention inklusive re-do kirurgi hanteras pA NHVe.

3. Restproktektomi hos patienter som onskar permanent ileostomi.

Foliande omréden bdr nivéstruktureras inom varje

samverkansregion:

1. Kolektomi vid inflammatorisk tarmsjukdom kan utforas regionalt, fore-
tradesvis laparoskopiskt i enlighet med ECCO:s rekommendationer.
Om kompetens for laparoskopisk kirurgi saknas bor om mojligt patien-
ten remitteras till ett center som tillhandahéller detta, savil elektivt som
pa jourtid.

2. Efter diskussion pa multidisciplindr konferens med nationell enhet bor
ileorektal anastomos anlédggas regionalt och bor foretradesvis goras la-
paroskopiskt.

Foéljiande omrdden har genomlysts separat:
Avancerad Crohns sjukdom
Tarmrehabilitering for barn

Vard vid tarmsvikt hos vuxna

Visceral transplantation

Avancerad backenkirurgi

ARl
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Vardomrade

Nuldge
Vard och behandling

Béckenreservoar som rekonstruktion efter kolektomi introducerades pa 70-
talet. Utveckling inom bade operationsteknik och medicinsk behandling har
sedan dess gatt framat. Kirurgin utfors idag oftast minimalinvasivt och ger
farre postoperativa komplikationer och snabbare aterhdmtning. Vissa data an-
tyder att biologiska likemedel har minskat behovet av kolektomier.

Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom kréver kompetens
inom bade minimalinvasiv- och rektumkirurgi och det finns data som talar
for att centralisering till hogvolymsenheter ger béttre behandlingsresultat.
Den 6kande komplexiteten vad géller medicinsk behandling gor att ett nira
samarbete mellan kirurger och gastroenterologer blir allt viktigare samt att
varje enskilt fall diskuteras pa multidisciplindra behandlingskonferenser for
att uppnd basta mojliga behandlingsresultat och livskvalitet hos varje enskild
patient.

Valet av rekonstruktion efter kolektomi &r inte alltid sjdlvklart och kan va-
riera beroende pa exempelvis patientens livsforhallanden, yrke, alder och kon
samt patientens egna onskemal. Darfor ska alternativen med backenreser-
voar, ileorektal anastomos, Kocks reservoar (kontinent ileostomi) eller per-
manent ileostomi alltid noggrant diskuteras med patienten ur ett livsldngt
perspektiv. Patienten behover dven forsta att kvarvarande rektalstump kréver
livslang uppfoljning och med tiden ofta proktektomi. Sverige sticker ut inter-
nationellt eftersom vi genomfor ileorektal anastomos i ca 50 % av rekon-
struktionsfallen istillet for backenreservoar. I 6vriga virlden dr backenreser-
voar den dominerande rekonstruktionen. Dessutom genomgar i dag mindre
an hilften av patienterna 1 Sverige som kolektomerats vid inflammatorisk
tarmsjukdom (IBD) nagon typ av rekonstruktiv kirurgi, vilket sannolikt dr en
for 14g siffra sett ur ett patient- och livskvalitetsperspektiv.

Organisation

Idag utfors savil ileorektal anastomos som anldggande av backenreservoar
och exstirpation av rektum regionalt. Sakkunniggruppen uppskattar att anlag-
gande av biackenreservoarer utfors vid cirka 10-14 sjukhus idag. Kocks reser-
voar anldggs vid tva sjukhus.

Vardvolym

Arligen utférs cirka 200 kolektomier, med eller utan rekonstruktion, pa indi-
kation IBD i Sverige.

Nationellt anldggs cirka 50-60 backenreservoarer per ar. Enligt Socialsty-
relsens statistikdatabas var medelvérdet 58 under perioden 2010-2019, att
jamfora med 87 under 2000-2009. Merparten av dessa operationer sker vid
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IBD (till 6vervidgande del ulcerds kolit), men metoden anviands ocksé vid fa-
miljar adenomatds polypos (FAP). Antalet utférda ileorektala anastomoser
arligen dr hogre an antalet backenreservoarer. Baserat pa att Sverige har en
for hog frekvens av ileorektala anastomoser och en for 1&g rekonstruktions-
frekvens efter kolektomi, forvéntar sig sakkunniggruppen en 6kning av anta-
let backenreservoarer under de kommande aren. Sakkunniggruppen uppskat-
tar att cirka 4-5 nyanldggningar av Kocks reservoar samt 20-30 revisioner av
befintliga Kockreservoarer genomfors arligen. Re-do kirurgi ar ett ytterst
séllsynt ingrepp.

Antalet patienter som skulle komma i friga for bedomning avseende re-
konstruktiv kirurgi uppskattas till cirka 200 per ar.

Flera sakkunniga har intryck av att en undantrangning har skett, dér rekon-
struktiv kirurgi for IBD har fatt sta tillbaka for framforallt cancerkirurgi vil-
ket medfort inverkan pd de aktuella operationsvolymerna samt vardkderna
for denna patientgrupp. Sakkunniggruppen forvéntar sig ett 6kat behov och
efterfrigan av biackenreservoar-kirurgi under de kommande &ren vid en cent-
ralisering.

Forskning

Idag bedrivs viss forskning inom vardomradet reservoarkirurgi vid IBD,
framst registerstudier och annan epidemiologisk forskning, samt en del
mindre kliniska studier kring kirurgisk teknik i Sverige. Det svenska kvali-
tetsregistret for IBD (SwibReg) fungerar vél som medicinskt verktyg for att
folja sjukdomsaktivitet och medicinsk behandling medan den kirurgiska de-
len behover utvecklas. Kvalitetsregistrets tackningsgrad dr ofullstindig och
variablerna dr inte anpassade for tydliga kirurgiska utfallsmatt.

Den evidensbaserade kirurgiska utvecklingen av vardomradet bedrivs
framforallt vid hogvolymscentra i t.ex. Europa och Nordamerika. En kon-
centration av verksamheten till fyra samverkande NHVe skulle 6ka forutsétt-
ningarna att utveckla forskningen inom vardomradet i hela landet, inom savél
medicinsk/kirurgisk forskning som omvérdnadsforskning.

Internationell utblick

Den europeiska professions-organisationen ECCO (Eurpean Crohn’s and Co-
litis Organisation) anger 1 sina riktlinjer for kirurgi vid ulcerds kolit att back-
enreservoarer ska utforas vid specialiserade hogvolymscentra, eftersom hog
operationsvolym ger béttre operationsresultat och battre omhidndertagande
nir komplikationer uppstar. ECCO rekommenderar en operationsvolym pé
minst 10 biackenreservoarer/enhet/ar.

Avancerad rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom har cent-
raliserats 1 flera europeiska ldnder exempelvis Storbritannien, Holland och
Belgien men ytterligare beskrivning kring organisationen &r svar att fa fram.

Inom Norden, med en sjukvirdsorganisation som mer liknar var, har man 1
Danmark (ddr man raknar med 100 backenreservoarer per ar) centraliserat
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backenreservoarkirurgin till tre nationella centra, medan samtliga fem univer-
sitetssjukhus har detta uppdrag i Finland. I Norge har man precis valt att inte
centralisera den rekonstruktiva kirurgin for IBD.

Data talar for att viss koncentration resulterar 1 béttre resul-
tat, med farre komplikationer och mindre morbiditet. Vidare har forsk-
ningen kring rekonstruktiv kirurgi starkts.
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Framatblick

Varfér nationell hégspecialiserad vard?e

Den rekonstruktiva kirurgin vid IBD och hantering av komplikationer dr
komplex. Vardomréadet dr multiprofessionellt och teamuppbyggnad behovs
for savil diagnostik, behandling, eftervard och uppfoljning. Det behdver fin-
nas ett vl forankrat samarbete mellan kirurgin och gastroenterologin med ett
gemensamt atagande for denna patientgrupp.

Genom koncentration av rekonstruktiv kirurgi kan en nationell ansats tas
for klinisk utveckling och darmed ocksa ge forutséttningar for en battre vard-
kvalitet for patienterna. En koncentration skulle ge battre mojligheter att
driva savil kliniska (bade medicinsk och omvardnadsforskning) som trans-
lationella och epidemiologiska studier samt for deltagande 1 multicenterstu-
dier, nationellt sdvil som internationellt samarbete. Malet bor vara att alla pa-
tienter inom avancerad kirurgi vid IBD bor ingé 1 minst en forskningsstudie.
En kombination av klinisk, translationell och epidemiologisk forskning kom-
mer att vara nddvindig for att i framtiden kunna erbjuda individuellt anpas-
sad vard och uppfoljning. For detta behover NHVe ha tillrdcklig kritisk
massa av akademiskt meriterad personal och nédvéndiga resurser for forsk-
ning, inklusive tillgang till forskningssjukskoterska och laboratoriefaciliteter,
sévil for backenfunktionsmétningar som analyser for kliniska experimentella
studier.

Kirurgi vid IBD ér kdnslig for undantrangningseffekter av annan vérd,
framforallt kirurgi for kolorektalcancerkirurgi, vilket hittills lett till oaccep-
tabla vintetider for rekonstruktion samt formodligen paverkat valet av rekon-
struktivt ingrepp. Att koncentrera kirurgin till nationella enheter medf6r for-
hoppningsvis att patienter med IBD fér en likvérdig vérd och prioritering 1
landet.

Resonemang kring antal enheter

Kirurgisk volym spelar roll for bade kortsiktiga resultat vad géller till exem-
pel komplikationer och langsiktiga resultat kring funktionen av backenreser-
voar samt risken for failure. I ECCO:s-riktlinjer rekommenderas en operat-
ionsvolym per center pa minst 10 backenreservoarer per ar. En brittisk studie
antyder visst forbattrat resultat avseende komplikationer vid kliniker som ut-
forde >12 biackenreservoarer per dr. En motsvarande dansk studie noterade
en minskad risk for failure vid klinker som utforde >20 backenreservoarer
per ér. Den forvintade inldrningskurvan vid biackenreservoarskirurgi dr svar
att forutspa. I ett litet land som Sverige behover dessa kirurger dven regel-
bundet operera rektalcancer for att bibehalla sin kompetens, framforallt gil-
lande backendissektionen. I Sverige gors idag 50-60 backenreservoarer per ar
fordelat pd 10-14 center vilket enligt reckommendationer ovan innebér att en
minskning av antal enheter &r nddvindig.

Tre nationella enheter skulle klara definitionens kirurgiska volymer, men
med tanke pa att kirurgin antas 6ka eftersom samtliga patienter ska bedomas
for rekonstruktion enligt hogkvalitativa och standardiserade bedomningar fo-
reslas koncentration till fyra enheter. Att vilja allt for fa center kan innebéra
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en risk for att personer och resurser pa det hogspecialiserade centret inte
riacker till.

En vision dr att NHVe ska ha en tillrdcklig volym av rekonstruktiva in-
grepp for att kunna utbilda kommande kirurger i backenreservoarskirurgi
samt utveckla verksamheten och bedriva aktiv forskning inom omradet. Sak-
kunniggruppen bedomer att fyra nationella enheter kan sékerstilla mojlig-
heten till utbildning och forskning. Det &r dven for detta vairdomrade mindre
sérbart med fyra och inte tre enheter. Skulle tvd enheter foreslas riskeras un-
dantrdngningseffekter av annan vard vid dessa NHVe samt risk att inte kunna
hantera komplikationerna till kirurgi (bade pé kort och ldng sikt).

Med tanke pa geografin skulle man kunna 6verviga fem enheter, vilket
ocksé skulle uppnd ECCOs volymsmal. Sakkunniggruppen har farhdgor att
det med fem enheter, eller med regional vard, kan bli svart att uppratthélla
ratt kritisk kompetens och kvalitet. Lika tillgang till denna vérd kan sékras pa
andra sétt sdsom genom samarbete och god kommunikation.

Férslag till vardkedja/fléde

Samverkan mellan de nationella enheterna och med regionerna dr av storsta
vikt for att Aven kunna upprétthalla regional kompetens for uppfoljning och
komplikationshantering. Medarbetare vid NHVe forvéntas i samarbete delta i
arbeten kring nationella och regionala vardprogram samt sprida kunskap ge-
nom att exempelvis regelbundet genomfora konferenser och workshops. Li-
kasa maste NHVe erbjuda fortbildning och forskarutbildning &dven for kirur-
ger och annan vérdpersonal utanfér enheten. Bedomningen och
stéllningstagandet infor eventuell kirurgi kréver erfarenhet och alla patienter
som fatt tjocktarmen bortopererad ska bedomas av eller i samrad med en
NHYV. Tillskapande av nationella multidisciplinira konferenser, med flera
deltagande sjukhus, skulle kunna gora att fler patienter erbjuds rekonstruktiv
kirurgi efter kolektomi pa ett adekvat sitt. Det &r dven av storsta vikt att pati-
enten ar delaktig 1 beslutet om vilken behandling som ska genomforas.

Patient med IBD som, i samband med eller efter kolektomi, oavsett alder, kan vara i behov av
rekonstruktiv Kirurgi

~

Kontakt eller remiss till NHVe for stallningstagande

<

Beddmning och stallningstagande till atgard vid NHVe i samrad med remitterande vardgivare

11

v

Anlaggande av backenreservoar, och Kocks
reservoar, inkluderande re-do kirurgi, vid NHVe

permanent ileostomi, vid regionalt sjukhus
(ej NHVe)

Atgard, t.ex. ileorektal anastomos eller ]

Utskrivning fran NHVe och éverrapportering till
remitterande vardgivare

Figur 1. Forslag till vardflode fran remitterande enhet till NHVe.
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Sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sérskilda villkor. Némnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda villkor som ska
gélla for tillstdnden. De generella villkoren regleras 1 Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard. Sakkunnig-
gruppen ansvarar for att ta fram forslag till sidrskilda villkor for respektive
omrade. Forslagen ska dterspegla definitionen och i viss mén vara vigle-
dande vid tilldelning av tillstdind. De foreslagna sérskilda villkoren for aktu-
ellt tillstdnd kan komma att justeras av namnden nér beslut om tillstdnd fatt-
tas.

De villkor som anges under respektive rubrik ska vara unika saker som det
definierade omradet kraver. Vard som kan ges pa alla sjukhus i Sverige beho-
ver inte framga som ett sdrskilt villkor.

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner i det multidisciplindra teamet ska ha
specifik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omrddet:

» Kolorektalkirurg

» Gastroenterolog

» Radiolog

+ Patolog

+ Stomiterapeut

+ Kontaktsjukskoterska

* Dietist

Kritisk utrustning, lokaler

NHVe ska ha utrustning och kompetens for minimalinvasiv kirurgi i enlighet
med ECCQO’s riktlinjer samt folja med i teknikutvecklingen.

Andra férutséttningar for att vérden inom det
definierade omrddet ska kunna bedrivas

Har beskrivs behov av andra medicinska omraden eller vardatgérder som inte
ar definierade som NHV, men som maste finnas for att vard inom definit-
ionen ska kunna bedrivas. Det kan exempelvis gélla tillgdng till akuta kon-
sultationer inom nagot omrade, ndgon sérskild behandling som behover fin-
nas eller tillgang till annan resurs (lekterapi etc). Dessa behdver ej finnas att
tillgé fysiskt pa samma sjukhus som NHVe, men en ansokande enhet behd-
ver kunna visa hur de ska sédkra att dessa omraden finns tillgingliga for en
overskadlig tid.
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Multidisciplindr utredning och behandling av backenfunktion samt kopp-
lade funktionella &kommor

Tillgang till samarbete med barnkirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom

Tillgang till teknik for digitala patientmoten

Kapacitet och kompetens;

inom diagnostisk och interventionell endoskopi

for specialiserad kolorektal avdelningsvérd i ca 5-7 dagar for identifiering
och hantering av postoperativa komplikationer t ex anastomosldckage

for hantering och radgivning av postoperativa tarmfunktionsrubbningar

for att bistd med raddgivning vid forvintat komplicerade forlossningar

Ovrigt

NHVe ska verka for en ytterligare koncentration av sédllankirurgi exempel-
vis anldggande av Kocks reservoar respektive re-do kirurgi till maximalt
tva enheter. Dessa behdver inte vara pa samma tva enheter.

NHVe ska kunna ansvara for viss postoperativ uppfoljning samt stéll-
ningstagande till och hantering av vissa komplicerade postoperativa kom-
plikationer efter rekonstruktion (exempelvis fistelbildning och extirpation
av backenreservoar).

NHVe ska tillsammans ha kapacitet att bistd med rddgivning och stéd vid
akut handldggning av ingrepp som sorteras under akut IBD-kirurgi.

NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet bed-
Iivs.

NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter samt f6lja
upp patientrapporterade matt.

NHVe ska utarbeta en gemensam Overgripande patientinformation.

NHVe ska verka for att skapa en fortbildning inom kolorektalkirurgi, bade
forskning och kliniskt arbete.

NHVe ska gemensamt ansvara for en nationell multidisciplindr konferens
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Konsekvensanalys

Nedan foljer sakkunniggruppens konsekvensanalys av sitt forslag till att kon-
centrera definierad vérd.

Socialstyrelsens beslut foregés av en bred remiss och beredning for att sé-
kerstélla 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 regionerna 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.

(* obligatoriska)

Patientperspektiv (vardkvalitet, tillgénglighet, nérhet
etc.)*

Ur ett patientperspektiv dr fordelen med att koncentrera den rekonstruktiva
kirurgin vid IBD att patienten oberoende var de bor i landet far en likvardig
beddmning, prioritering och behandling. Att inte enbart kirurgin utan dven
beddmningen koncentreras leder forhoppningsvis till mer jamlika bedom-
ningar och till kortare ledtider. Generellt anses den behandlade enhetens kun-
skapsniva och erfarenhet av kirurgin 6ka vilket ar till gagn for patienten. Det
ar betydelsefullt att NHVe ska utarbeta en nationellt 6vergripande patientin-
formation och att tillgénglighet sikerstills.

En nackdel kan vara det fysiska avstandet och 6kat antal resor till NHVe,
vilket kan skapa ett hinder for tillgédnglighet. Det dr centralt att patienten ska
kénna trygghet i kommunikation och 6verlamning mellan NHVe och hemor-
tens vardgivare. Kontaktsjukskdterska pA NHVe kommer ge patienten en en-
kel och tydlig viag vid fragor och problem samt vid behov lotsa rétt i varden.
Manga IBD-patienter har redan véletablerad kontakt med gastroenterolog
och kolorektalkirurg pa hemorten. Efter att ha blivit vdlinformerad om de
olika behandlingsalternativen har patienten alltid ett val att kunna avsta.

Ett orosmoln &r hur varden kommer att fungera i de fall dar komplikationer
till kirurgin tillstoter. Farhdgan dr att man kan forlora kompetens regionalt
géllande hantering av kort- och langtidskomplikationer. Det dr darfor viktigt
att NHVe bistar hemortens vardgivare med rad och stod samt kontinuerlig
fortbildning till regionerna.
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Speciellt om patienten &r ett barn behover NHVe ha tillgang till patientho-
tell/narstdenderum.

P&verkan pd& utbildning, kunskaps- och
kompetensdverfdring

Operationskvaliteten bor rimligtvis forbéttras och forstiarkas med en koncent-
ration dir farre centra utfor fler operationer och pa sé sétt kompetensutveck-
las. Det r av storsta vikt att &ven omvérdnad och eftervéard utvecklas for att
hélla en hog nationell och internationell nivd. Beddmning av NHVe samt ut-
forandet av den rekonstruktiva kirurgin leder sannolikt till 6kad kunskap och
bittre forutsdttningar for utbildning.

En farhaga kan vara att man véntar for linge med att ta kontakt med NHVe
eftersom man tidigare opererat pa det egna sjukhuset.

Det kan finnas risk for ett minskat intresse och kunskap avseende ovrig
IBD-kirurgi p de sjukhus som inte ir NHVe. Aven lokalt &r behovet stort av
kolorektalkirurger med kunskap inom IBD-kirurgi och att bakjourskompe-
tents uppratthalls regionalt.

P&verkan pd& forskning (t.ex. forskarutbildning,
forskningsmeriterade medarbetare, kliniska
provningar) e

Nationell koncentration gor att forskningen kommer att forstérkas med po-
tentiellt fler nationella studier. Kliniska provningar kommer att underlittas
genom centralisering. Fordelarna for forskning med storre och kontrollerat
patientmaterial 6kar med en centralisering. Det blir &ven enklare att ga med 1
internationella studier med specifik inriktning.

NHVe kommer att ha fokus pd IBD-forskning. En nackdel kan vara att
IBD-intresserade kirurger utanfor NHVe kan fa svarare att utfora egen IBD-
forskning. Detta skulle kunna paverka engagemanget negativt dd mycket av
uppfoljningen efter NHV maste goras utanfor NHVe. Detta stéller mycket
stora krav pé att alla nationella enheter samarbetar, bade sinsemellan och
dven med den regionala hélso- och sjukvérden.

P&verkan pd nérliggande omrdden*

Det kan finnas en risk for undantrdngning av 6vrig kirurgi vid de NHVe. Det
kan @ven finnas en risk for att nddvindig kompetens for att hantera de kom-
plikationer som kan uppsta efter kirurgi utarmas regionalt. Sakkunniggrup-
pen bedomer dock att fordelarna dvervager nackdelarna, bland annat bor
komplikationsfrekvensen minska med en 6kad centralisering. For att undga
att kompetensen utarmas regionalt sa dr dialogen med NHVe viktig samt att
ett formaliserat vidareutbildningsprogram tillhandahalls fran NHVe.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard for detta
omrddet i stort*

De flesta komplikationer upptécks tidigt. Det tillhor inte vanligheterna att pa-
tienter skrivs ut och sedan soker akut. Dessa enstaka fall ska kunna hanteras
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pa regionala akutmottagningar, gérna i samrad med NHVe. Akutverksamhet-
erna pé regionala sjukhus, som bor ha full kompetens att handldgga akuta till-
stand sésom ileus eller infektioner, bedoms alltsa inte paverkas i ndgon
ndmnvdrd utstrickning. Akutsjukvérden pd NHVe bor inte paverkas 1 ndgon
storre utstrackning.

P&verkan pé vardkedjan

Eftersom definierad vard gar fran att skdtas pa uppskattningsvis 10-14 stéllen
till fyra kommer det stéllas krav pa att vardkedjan &r tydlig och standardise-
rad. En god kommunikation och ett gott samarbete dr avgdrande sa att den
enskilde patienten kan f& snabba och korrekta beslut om vird och behand-
ling.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utdkad/minskad verksamhet pd vardkvalitet,
resursforbrukning, kostnader, kompetensforsorjning
etc.)

For remittenten blir det en 6kad kostnad vid remittering av patienten. Samti-
digt minskar behovet av operationsresurser och vérdplatser i motsvarande
omfattning.

De regioner som soker tillstdnd har eventuellt redan de resurser som krivs
och tvingas dirfor inte till ytterligare investeringar. Annars méaste respektive
huvudman verka for att resurser tillskjuts for att klara av uppdraget med
okande belastning pé operations-, IVA- samt avdelningsresurs. Det kan fa till
effekt att man fran NHVe sida méste 1dmna ifran sig andra kirurgiska upp-
drag inom respektive region.

For de centra som blir NHV kommer storre krav jamfort med tidigare stél-
las pa att rekrytering och utbildning av nya kirurger ar langsiktig. Kontinuer-
lig rekrytering rekommenderas s man inte hamnar i en situation dér flertalet
kirurger pensioneras samtidigt. Vidare kommer en 6kad mingd patienter
medfora 6kade krav pa operationsresurser och vardplatser.

Eventuella konsekvenser for sjuktransporter*

Det kommer bli 6kade kostnader och konsekvenser for sjuktransporter, men
inte for transporter av akut karaktér.

Forutsattningar att utdka aktuell verksamhet och
framtidspaning

Den medicinska utvecklingen kan pa ldng sikt paverka operationsfrekvensen,
men generellt sett har operationsfrekvensen hittills varit relativt ofordndrad
over tid och efterfragan pé béckenreservoarkirurgi troligen alltfor 14g. Ge-
nom att fler patienter fér tillgang till en avancerad beddmning forvantar sig
sakkunniggruppen en 6kning av antalet backenreservoarer under de kom-
mande dren.
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Ovriga kommentarer
Inga 6vriga kommentarer.
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Uppfdlining och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppfoljningsmaétt for arlig rap-
portering av den definierade varden. Uppfoljningsméatten genomarbetas och
faststélls av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstdndsinnehavare.
Tillstdndsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vard ansvarar for in-
lamning av arsrapporter till Socialstyrelsen samt uppfoljning av sina verk-

samheter (egenkontroller). Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvirdering

av tillstdnden for nationell hogspecialiserad vard.

Uppfdljningsmatt* Beskrivning
Bakgrundsmatt Antal remisser fill NHVe
Bakarundsmdtt Antal patienter bedémda pd nationell
9 multidisciplindr konferens

Bakgrundsmatt Antal behandlade vid NHVe

Andel behandlade vid NHVe
Bakgrundsmatt Tdljare: Antal behandlade

N&mnare: Antal remisser

Vardtid
Bakgrundsmatt

Datum for utskrivning minus datum for in-
skrivning

Tillg&nglighetsmatt

Tid frén remiss till beddémning

Datum fér beddmning minus datum for re-
miss

Tillgénglighetsmatt

Tid frén remiss (alt beddmning) till behand-
ling/&tgdrd

Datum fér behandling/&tgérd minus da-
tum fér remiss (alt beddmning)

Medicinska resultat

Tidiga och sena komplikationer
Sjukhusinl&dggningar
Reoperationer

Medicinska resultat

QoL
Backenreservoar failure efter 1, 5 och 10 ér

o Alder
. Kén

e Remitterande region?

*For alla indikatorer foljs demografisk data upp:
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e  Patientens folkbokféringsregion?2
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Referenser

Sakkunniggruppens bedomning utgar fran internationell utblick, europeiska
riktlinjer, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvardens struk-
tur inom omradet. De senaste europeiska riktlinjerna, gemensamma for
ECCO (European Chrohn’s and Colitis Organisation) och ESCP (European
Society of ColoProctology) ér publicerade 1 nedanstaende referens.

Magro F, Gionchetti P, Eliakim R, et al/; European Crohn’s and Colitis Or-
ganisation [ECCO]. Third European Evidence-based Consensus on Diagno-
sis and Management of Ulcerative Colitis. Part 1: Definitions, Diagnosis, Ex-
tra-intestinal Manifestations, Pregnancy, Cancer Surveillance, Surgery, and
Ileo-anal Pouch Disorders. J Crohns Colitis. 2017 Jun 1;11(6):649-670.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion

Representant

Umed

Stockholm
Linkdping
Lund/Malmé
Uppsala-Orebro
Goteborg
Patientféretrddare

Pontus Karling, specialist inom gastroenterologi

Ulrik Lindforss, specialist inom kolorektalkirurgi

Johan D Séderholm, specialist inom kolorektalkirurgi
Pamela Buchwald, specialist inom kolorektalkirurgi

Filip Skoldberg, specialist inom kolorektalkirurgi

Mattias Block, specialist inom kolorektalkirurgi

Henrik AImI&f, Mag- och tarmféreningen Stockholms 1&n
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes dndringar i hélso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebér en ny beslutsprocess for den nationella hdgspe-
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 hinsyn 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 vairdomraden 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 féljs
upp och
utvarderas

Steg 7 Steg 6
Na&mnden tar Beredning av

Steg 5
Regionerna

anstker om
tillstand

beslut om ansokningar
tillstand infér beslut
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Representanterna 1 nationella programomradet (NPO) forvintas ha sirskilt
god kunskap inom sitt virdomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i ar-
betsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pd virdomra-
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 vard.

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

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den del 1 vardkedjan
som dr aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vérd bor bedrivas pd. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens basta som frimsta malsattning.

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

Sakkunniggruppens underlag och remissvar ldmnas dver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag ir att sdkerstélla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for hilso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastrukture-
ras samt antalet vardenheter i landet som far bedriva den tillstindspliktiga
vérden.

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