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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for Rekonstruktiv kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom vardomradet Avancerad Crohns sjukdom och
lamnar sitt forslag till nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens
forslag remitteras oppet for synpunkter frin alla intresserade. Genom att fi in
synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen, mojliggdrs en bredare
konsekvensanalys.

Infor Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgdra nationell hdgspeciali-
serad vard och pa hur manga enheter virden 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 vdrden 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

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som é&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.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Ordlista

Anorektal fistelsjukdom

CD

Enterokutan fistel
ECCO

ECCO guidelines
ESCP

Gastroenterologi
IBD

Ileocekal CD

Kolektomi
Kolorektal
Proktektomi
Proktokolektomi
NHV

NHVe
Resektion
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En forbindelse (gdng) av onaturlig och sjuklig art
frén anus eller 4ndtarm, vanligen mynnandes 1
huden

Crohns sjukdom, en typ av inflammatorisk tarm-
sjukdom

En forbindelse (gang) av onaturlig och sjuklig art
mellan tunntarmen (entero) och huden (kutan),
uppstédnden pga skada eller sjukdom i tarmen
European Crohn’s and Colitis Organisation, Eu-
ropeisk organisation inriktad pa behandling av
inflammatorisk tarmsjukdom

Europeiska riktlinjer

European Society of ColoProctology, Europeisk
organisation bestdende av kolorektal-kirurger
Laran om matsmailtningsorganen
Inflammatorisk tarmsjukdom (engelska: Inflam-
matory Bowel Disease)

Vanlig lokal for Crohns sjukdom i 6vergéngen
mellan tunntarm och tjocktarm

Bortopererande av tjocktarm

Kolon star for tjocktarm och rektum for &ndtarm
Bortopererande av dndtarm

Bortopererande av tjock- och dndtarm

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad enhet

Kirurgiskt ingrepp dér man opererar bort delar
av eller hela organ
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet att viss vard
vid Avancerad Crohns sjukdom (CD) ska utgdra nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra enheter.

Detta bedoms vara véard som ar komplex, sdllan férekommande, kréver en
viss volym och multidisciplindr kompetens. For den nationella enheten &r pa-
tientgruppen resurskriavande. Véarden dr multidisciplindr d& bland annat kolo-
rektalkirurg, gastroenterolog, radiolog och stomi-terapeut behovs.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra en-
heter okar forutsattningarna for att forbéttra kvaliteten, patientsédkerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och
sjukvardens resurser kan uppnas.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard dr 6vervdgande positiva.
Sakkunniggruppen bedomer att akutsjukvarden inom detta omrade &r hanter-
bar inom regionerna med stod frdn NHVe.

Kan finnas en risk att utarma kompetens regionalt om alltfér mycket CD-
kirurgi koncentreras. Med foreslagen avgransning dr beddmningen att det blir
en bra balans och risken 14g. Pa nationella enheter kan det bli en undantréng-
ning av ovrig kirurgi till exempel cancerkirurgi.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Definition

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av nationell hogspeci-
aliserad vard och pa hur minga enheter den ska bedrivas.

Viss vard vid avancerad Crohns sjukdom, oavsett patientens alder, ska ut-
gora nationell hogspecialiserad vard.

Stillningstagande till vidare utredning och behandling av avancerad sjukdom
dér kirurgi kan vara aktuellt; exempelvis vid komplicerade enterokutana eller
intraabdominella fistlar, proktektomi vid komplex anorektal fistelsituation
och reresektioner efter multipla ingrepp och kort tarm. Den nationella en-
heten ska ansvara for utforande av komplex kirurgi dir det bedoms vara rele-
vant.

Med avancerad Crohns sjukdom avses exempelvis men inte uteslutande ut-
bredd sjukdom och/eller penetrerande sjukdom med bukkomplikationer (t.ex.
komplicerade enterokutana fistlar och svara bukinfektioner, flera reoperat-
ioner, kort tarm och avancerad anorektal fistelsjukdom) samt komplicerad
nutritionsproblematik, dar risk finns for uttalad morbiditet och mortalitet.

Antal enheter

Fyra enheter

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Avgransningar

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning gjort féljande
avgransningar till omradet.

Follande omraden, med stark koppling till definitionen, ingar inte i

definitionen och ska inte koncentreras pa nationell niva:

1. Primér kirurgi vid Crohns sjukdom (CD) t ex isolerad ileocekal CD el-
ler mindre kolonresektioner. Om kompetens for laparoskopisk kirurgi
saknas bor om mojligt patienten remitteras till ett center som tillhanda-
haller detta, sdvil elektivt som pé jourtid.

2. Primaér akut handldggning av CD

Foliande omraden bor nivastruktureras inom varje
samverkansregion:
1. Reresektioner vid CD

2. CD med enklare abdominella komplikationer

3. Kolektomi vid CD

4.  Perianala fistlar vid CD

5. Aven annan komplex kirurgi kan efter stillningstagande och dialog

med NHVe utforas samverkansregionalt

Foliande omraden har genomlysts separat:
Tarmrehabilitering for barn

Viard vid tarmsvikt hos vuxna

Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom
Visceral transplantation

Avancerad backenkirurgi

ARl

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 30124/2020 9(22)

Vardomrade

Nulage

Vard och behandling

Dagens vard av CD-patienter i Sverige héller hog kvalitet och de allra flesta
patienterna har god livskvalitet under storre delen av sitt liv. Det finns dock
en liten undergrupp som har avancerad sjukdom med behov av kirurgi, i flera
fall aterkommande operationer, och som riskerar hog morbiditet och till och
med mortalitet pa grund av CD.

Modern behandling av CD, med ett multidisciplinért och tvérprofessionellt
omhéndertagande, har gjort att morbiditet och mortalitet minskat under de
senaste decennierna. Samtidigt har varden av patienter med CD blivit mer
komplex for bade medicinska och kirurgiska discipliner. CD resulterar ofta i
livslang medicinering och fortfarande genomgar en hog andel av patienterna
en eller flera kirurgiska ingrepp under sin livstid.

CD ér en kronisk sjukdom och kan inte botas med ett operativt ingrepp,
men komplikationer till sjukdomen kan behandlas. Kirurgin &r dérfor en del
av viktig del vardkedjan. Patienterna aterremitteras till gastroenterologer for
medicinsk underhallsbehandling for att forhindra aterfall och nya komplikat-
ioner. CD-patienter har inte séllan samsjuklighet med underniring, ledpro-
blem och psykisk ohilsa.

Vard av avancerad CD, med utbredd eller komplicerad sjukdom, kriver en
klinisk verksamhet dér atgarder samordnas. Kunskap fran flera specialiteter
anvinds gemensamt fOr att gora patienterna vélinformerade om forvéntade
effekter av olika behandlingsalternativ. Noggranna behandlingsplaner kring
diagnostik och utredning samt timing och val av kirurgiska atgérder kravs for
att nd goda behandlingsresultat och minimera biverkningar. Det finns ofta
flera alternativ och viagval nir det ska fattas beslut om operation for avance-
rad CD. Infor, men dven under och efter, komplex kirurgi dr det viktigt att
optimera patienterna medicinskt, nutritionsmassigt, psykiskt och socialt for
att uppna basta mdjliga resultat.

Atgirderna inom definierat virdomrade ir avancerade eftersom patientka-
tegorin sd vil som sjukdomsproblematiken dr komplex vilket ofta orsakar
tekniskt svara och langa operationer. Den postoperativa vardtiden kan ocksa
bli relativt lang. Det krdvs en multidisciplindr handlédggning av dessa patien-
ter med flera specialiteter involverade. Stor erfarenhet och kunnande krivs av
involverad védrdpersonal fOr att pa ett optimal och individanpassat sétt kunna
beddma, utfora kirurgi samt skota eftervarden av dessa komplexa patienter.
Det dr en svarighet att gora rétt ingrepp vid rétt tidpunkt och med rétt forbe-
redelser.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Organisation

Idag finns ingen tydliggjord centralisering eller remissging for denna svart
sjuka och komplexa patientgrupp. I dagslédget dr det oként hur manga vardgi-
vare som utfor definierad vérd, troligen sker savil bedomningar som kirurgi
vid de flesta lanssjukhusen.

Vardvolymer

Vérdvolymen for det definierade vardomradet uppskattas av sakkunniggrup-
pen till cirka 200 bedomningar per ar i hela landet varav cirka 40-60 patienter
som behover denna kirurgi. Eftersom kirurgin dessutom kan behdva uppre-
pas pa samma individ sa handlar det om totalt cirka 60-80 operationer arli-
gen. Virdtiden efter kirurgi kan vara lang, upp till cirka 30 dagar.

Forskning

Forskning utgdende fran Sverige har varit viktig for den kirurgiska utveckl-
ingen vid svar CD. Det har framst bestétt av epidemiologisk forskning samt
kliniska studier med resultatuppfoljning efter olika kirurgiska tekniker for de
operativa ingreppen.

Numera krédvs dock storre randomiserade studier. Det svenska kvalitetsre-
gistret for IBD (SwibReg) fungerar vél for att f6lja sjukdomsaktivitet och
medicinsk behandling medan den kirurgiska delen behdver utvecklas och
tackningsgraden skulle kunna vara béttre i vissa regioner. Antalet operationer
1 respektive region dr for liten for att man effektivt ska kunna driva prospek-
tiva och/eller randomiserade studier inom kirurgin vid CD.

Den kirurgiska utvecklingen inom vardomradet bedrivs till stora delar vid
hogvolymscentra i t.ex. Storbritannien, Nederldnderna och Belgien samt till
viss del 1 USA och Kanada.

En koncentration av verksamheten till fyra samverkande NHVe skulle 6ka
forutsdttningarna att utveckla forskningen inom vardomradet, savél medi-
cinsk/kirurgisk forskning som omvardnadsforskning. Detta skulle ge Sverige
bittre mojligheter att bidra till utvecklingen inom CD-kirurgin och ddrmed
ocksa ge forutsittningar for en hogre vardkvalitet for patienterna.

Internationell utblick

Den europeiska professionsorganisationen, European Crohn’s and Colitis Or-
ganisation (ECCO), framhaller i sina riktlinjer for kirurgi vid CD att nya 14-
kemedel och kirurgisk utveckling har gjort varden vid avancerad CD allt mer
komplex. I Storbritannien, Holland och Belgien har hogvolymsenheter
byggts upp pa de stérre universitetssjukhusen, men ytterligare beskrivning
kring organisationen dr svart att fa fram.

I Danmark utfors primér resektion vid CD pa sjukvérdsregional niva, me-
dan reoperationer endast utfors vid tva nationella enheter. Finland har kon-
centrerat denna vard till enheter vid de fem universitetssjukhusen. I Norge
bedrivs CD-vérden pa regional niva.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Framatblick

Varfor nationell hogspecialiserad vard?

Idag remitteras patienterna situationsbundet och efter behov och genom in-
formella nitverk mellan kolorektalkirurger respektive medicinska gastroente-
rologer. Aven om sakkunniggruppen bedomer att detta fungerar relativt vil,
kan sannolikt ett standardiserat remissforfarande forbattra mojligheterna till
jamlik vard, resursutnyttjande, kunskapsoverforing och samverkan mellan
regioner. Sakkunniggruppen ser en risk med att det blir upp till enskilda
vérdgivare hur bra vérden blir i det enskilda fallet. Sakkunniggruppens for-
slag innebar att alla patienter diskuteras vid multidisciplindr konferens och
att planerad kirurgi utfors pA NHVe om sa bedoms lampligt.

Definierad vard dr mycket komplex och risken for komplikationer efter ki-
rurgi dr stor. Med utdkad exponering for dessa fall i en multidisciplindr om-
givning okar chanserna for ett optimalt omhindertagande. Med en centrali-
sering av patienterna, och ddrmed resurserna, kan man ocksa bygga upp
multiprofessionella team inriktade pa att behandla, varda och l6sa problem
for individer med svar CD. Med centralisering bygger man ocksd team med
stor erfarenhet och kompetens som borgar for att det upprétthalls och att ater-
véaxten tryggas med en sdkrad kunskapsoverforing fran éldre till yngre kolle-
gor.

Resonemang kring antal enheter

For att kunna erbjuda patienter med avancerad CD modern kirurgisk behand-
ling kravs tillrdckliga volymer for att upprétthélla en hog kompetens 1 hela
det kirurgiska teamet. Utdver detta &r det helt nodvandigt med ett omgivande
tvarvetenskapligt och tvérprofessionellt team med stor kunskap, specialin-
tresse och erfarenhet for att nd framgéng i behandlingen av patienter med
avancerad CD. Dessa resurser och kompetenser dr inget som varje region el-
ler samverkansregion kan upprétthalla eller utveckla. Sakkunniggruppens be-
domning dr att fyra enheter ger adekvat volym for varje enhet samtidigt som
det ger en resurseffektivitet och 6kade forutséttningar till forskning och ut-
bildning.

Det kan bli langdragna postoperativa forlopp pa IVA och det krévs [IVA-
bemanning som kan hantera problem som kan uppsta. Med farre enheter &n
fyra kan undantrangningen bli for stor vid NHVe med tanke pa patientgrup-
pens vardtyngd. Dérfor kan det dven vara en fordel for definierat omrdde om
dessa enheter dr samlokaliserade med nationella enheter for avancerad rekon-
struktiv kirurgi vid inflammatorisk tarm eftersom dessa omrdden ar nirbe-
sldktade och kan dra nytta av varandras personal och andra resurser.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
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Sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sérskilda villkor. Namnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda villkor som ska
gélla for tillstdinden. De generella villkoren regleras i Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad véard. Sakkunnig-
gruppen ansvarar for att ta fram forslag till sarskilda villkor for respektive
omrdde. Forslagen ska dterspegla definitionen och 1 viss mén vara vigle-
dande vid tilldelning av tillstaind. De foreslagna sérskilda villkoren for aktu-
ellt tillstdnd kan komma att justeras av ndimnden 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 sarskilt villkor.

Kritisk personalkompetens

Har ska det framgé vilken typ av personal som é&r specifik for detta omrade.
Samtliga specialister/professioner i det multidisciplinira teamet ska ha speci-
fik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet

» Kolorektalkirurg

» Gastroenterolog

» Radiolog

» Patolog

* Dietist

+ Stomiterapeut

+ Kontaktsjukskoterska

Kritisk utrustning, lokaler

Har ska det framgé om det dr ndgon typ av utrustning som inte tillhdr stan-
dardutbudet pa ett sjukhus som behdvs for att diagnosticera och/eller varda
patienter inom definitionen. Endast om utrustningen/lokalen ar ovanlig eller
starkt kopplad till definitionen ska den anges.

» Enheten ska vara pa ett sjukhus som har mojlighet att varda patienter med
svéra medicinska tillstdnd (patienter med CD har stor risk for samsjuklig-
het exempelvis malignitet och/eller vara levertransplanterade) savil pre-,
per-, och postoperativt.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN
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Andra forutsattningar for att varden inom det
definierade omradet ska kunna bedrivas

Har beskrivs behov av andra medicinska omréaden eller vardatgérder som inte

ar definierade som NHV, men som maste finnas for att vard inom definit-

ionen ska kunna bedrivas. Det kan exempelvis gilla tillgéng till akuta kon-

sultationer inom nagot omrade, nagon sirskild behandling som behdver fin-

nas eller tillgang till annan resurs (lekterapi etc.). Dessa behdver ej finnas att

tillgé fysiskt pd samma sjukhus som NHVe, men en ansékande enhet behd-

ver kunna visa hur de ska sdkra att dessa omraden finns tillgédngliga for en

overskadlig tid.

+ Kompetens inom diagnostisk och interventionell endoskopi

+ Kapacitet och kompetens for specialiserad kolorektal avdelningsvard i upp
till ca 30 dagar for identifiering och hantering av postoperativa komplikat-
ioner

 Tillgéng till samarbete med barngastroenterolog och barnkirurg i de fa fall
dér patienten ar ett barn

* Anestesiolog med kunskap i behandling av visceral smarta eller annan 14-
kare med kunskap i behandling av visceral smérta

 Tillgang till lakare som kan hantera rekonstruktion av bukvagg och back-
enbotten

 Tillgdng till professionell samtalskontakt vid ldnga virdtider pA NHVe

* De nationella enheterna ska samlokaliseras med eventuella nationella en-
heter for rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom

Ovrigt

» NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomréadet bed-
rivs.

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

* NHVe ska kunna ansvara for viss postoperativ uppfoljning samt still-
ningstagande till och hantering av vissa sena postoperativa komplikat-
ioner.

* NHVe ska ha kapacitet att bistd med radgivning och stéd vid akut hand-
laggning av ingrepp som sorteras under akut kirurgi (ileus, drénage av ab-
scess, perforation, tillfallig avlastning vid CD, blodning).

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

* NHVe ska verka for upprittande av nationell multidisciplindr konferens.

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
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Konsekvensanalys

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

Socialstyrelsens beslut foregas av en bred remiss och beredning for att sa-
kerstilla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for hélso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gdr frdn sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en dver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut
sjukvérd.

Infor ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett ytt-
rande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera foljande perspektiv: ldnssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. paverkan pa akutsjukvérden, patienttransporter samt utbildning och
forskning far beaktas vid en fordelning av tillstdndet/tillstdnden om det &r for
att sdkerstélla patientens bésta.

(* obligatoriska)

Patientperspektiv (vardkvalitet, tilganglighet, narhet
etc.)*

Det dr oerhort viktigt for att patienterna ska fa optimerad behandling att be-
handlande team har stor kunskap och erfarenhet av att hantera liknande fall
och adr uppdaterade pé var forskningsfronten ligger inom behandling av avan-
cerad CD.

En koncentration av den definierade vdrden kommer att innebéra dkat av-
stand, fler resor for en del patienter samt potentiellt 6kade resekostnader for
regionerna.

Speciellt om patienten &r ett barn behdver NHVe ha tillgang till patientho-
tell/ndrstaenderum.

Paverkan pa utbildning, kunskaps- och
kompetensoverforing

Vardkvaliteten bor forbéttras nir farre centra handldgger och opererar fler
patienter och pa sa sitt kompetensutvecklas. NHVe ska kunna nés via separat
telefon direkt till ansvariga for konsultation/rddfrdgning.

Utbildning och forskningsmojligheter forbéttras pA NHVe.

Ett orosmoln med att den till Crohns-kirurgin nérliggande rekonstruktiva
kirurgin vid IBD koncentreras &r att intresset for och kunskapen om 6vrig ki-
rurgi inom IBD omrédet riskerar att gd forlorad pa dvriga enheter. Framfor-
allt for patienter med CD &r behovet stort av kolorektalkirurger med kunskap
inom IBD-omradet dven pd mindre enheter. Darfor dr det viktigt att NHVe

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
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har en utvecklad verksamhet med fellowship, géstkirurgprogram, kurser och
konsultationer.

Paverkan pa forskning (t.ex. forskarutbildning, forsk-
ningsmeriterade medarbetare, kliniska prévningar)

Med samarbete som honndérsord ser sakkunniggruppen huvudsakligen forde-
lar med centralisering ur forskningssynpunkt:

 Storre och battre kontrollerat patientmaterial for studier kring teknikut-
veckling och kirurgiska resultat samt vardutvecklingsprojekt, allt for IBD-
patienternas bista.

* Fler patienter kan inkluderas i translationell forskning genom att man kan
bygga laboratorier kring NHV-centra, vilket ar viktigt for att kunna fa pa-
tofysiologisk forskning som dr baserat pa studier pd humanmaterial och
patienter. Alltfor mycket forskningsresultat framtagna i djurstudier har bli-
vit besvikelser nér de ska appliceras pd ménniska.

» Fokusering pa forskning/utveckling inom enheten ger bra bas for en uto-
kad forskarutbildning inom IBD-kirurgi.

+ Det finns utdkade mojligheter for en forbéttrad vetenskaplig aktivitet med
ett nationellt ndtverkande och mojligheter att bedriva studier pa nationell
basis med ett utdkat samarbete mellan NHVe. Ett center som utfor avance-
rad CD-kirurgi bor vara aktivt inom forskningsomradet. For detta behover
NHVe ha tillracklig kritisk massa av akademiskt meriterad personal och
nodvéndiga resurser for forskning, inklusive tillgang till forskningssjuk-
skoterska och laboratoriefaciliteter for analyser for kliniska experimentella
studier.

Eventuella nackdelar och farhagor:

» Svérare gora forskarutbildning inom IBD utanfér NHVe — dock allt vanli-
gare med doktorandutbildning delvis pé distans i storre konstellationer —
valfungerande inom vissa félt och fungerar utmarkt for klinisk forskning

» Uppfoljning behover till stora delar ske utanfor NHVe varfor det &r av
storsta vikt med samarbete kring uppfoljningsrutiner, forskare pé de reg-
ionala enheterna som samarbetar med forskare pd NHVe. Uppfoljning via
patientregister fungerar vildigt bra i Sverige. Viktigt att ocksa utveckla
SwibReg sd att det passar for NHV.

Paverkan pa nariggande omraden*

Kan finnas en risk att utarma kompetens regionalt om alltfor mycket CD-
kirurgi koncentreras. Med foreslagen avgransning dr beddmningen att det blir
en bra balans och risken 14g. Pa nationella enheter kan det bli en undantréng-
ning av ovrig kirurgi t ex cancerkirurgi. Forhoppningen &r att regionerna som
tilldelas NHV resursallokerar.
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Eventuella konsekvenser for akutsjukvard for detta
omradet i stort*

Skulle mindre sjukhus fa en utarmning av sin kompetens kan akutsjukvérden
forsamras. Under forutsattning att NHVe har en jourlinje for forfrdgningar
kan detta undvikas. PA NHVe péaverkas akutsjukvarden inte ndamnvirt. Det
akuta flodet kommer vara oforidndrat, och inom det definierade omradet kom-
mer patienterna oftast elektivt.

Paverkan pa vardkedjan

Sakkunniggruppen anser att med denna fordndring blir vardkedjan tydligare.
Viktigt att man gemensamt tar fram nya vardprogram utefter de forutsétt-
ningar som nationell koncentration innebér.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utokad/minskad verksamhet pa vardkvalitet,
resursforbrukning, kostnader, kompetensforsorjning
etc.)

Detta dr en resurskriavande patientgrupp, inte sdllan med langa vérdtider.
Darfor viktigt att man planerar for operationsutrymme, vardplatser etc. inom
de regioner som tilldelas uppdraget, for att uppna bésta mojliga vardkvalitet
for patienterna. For remittenterna paverkas sannolikt inte verksamheten i1 né-
gon storre omfattning, da kirurgi vid avancerad Crohns sjukdom enligt defi-
nitionen &r sdllanhindelser. Kompetensforsorjningen pd remitterande enheter
bor kunna uppritthdllas genom utbildningsinsatser i samverkan med NHVe
enligt ovan.

Eventuella konsekvenser for sjuktransporter*

Enstaka patienter med avancerad sjukdom kan behdva sérskilda sjuktranspor-
ter. Fler patienter kommer att behdva sjuktransporter.

FOrutsattningar att utoka aktuell verksamhet och
framtidspaning

Inget paradigmskifte inom overskadlig framtid. P4 l&ng sikt ar det inte osan-
nolikt att medicinsk behandling kommer att kunna halla sjukdomen under
béttre kontroll, med ett i s& fall minskat behov av kirurgi. Dock debuterar CD
inte sdllan med komplikationer som dven i framtiden kommer att krava (akut)
kirurgi.

Ovriga kommentarer
Inga 6vriga kommentarer.
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Uppfoljining och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppfoljningsmatt for arlig rap-
portering av den definierade virden. Uppfdljningsmétten genomarbetas och
faststélls av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsinnehavare.
Tillstdndsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vérd ansvarar for in-
lamning av arsrapporter till Socialstyrelsen samt uppf6ljning av sina verk-

samheter (egenkontroller). Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvérdering

av tillstanden for nationell hdgspecialiserad vard.

Uppfoljningsmatt

Beskrivning

Bakgrundsmatt — Antal patienter*

Antal patienter/beddmningar/remisser till
NHVe

Ev &ven uppdelat pa diagnos eller be-
handling om det finns behov

Bakgrundsmatt — Antal behandlingar

Antal operationer/behandlingar vid NHVe

Ev aven uppdelat p& diagnos eller be-
handling om det finns behov

Bakgrundsmatt - Vardtid

Vardtid (i dygn) inneliggande patienter

Datum for utskrivning minus datum for in-
skrivning

Tillganglighetsmatt - tid till bedémning

Tid (i dagar) frdn remiss till bedémning

Datum for beddmning minus datum for re-
miss

Tillganglighetsmatt - tid till behandling

Tid (i dagar) fran remiss (alt bedomning) till
behandling/atgard

Datum for behandling/atgéard minus da-
tum fér remiss (alt beddmning)

Alternativt:

Andel patienter (i procent) som behand-
lats inom vardgarantin (rekommenderad
tid)

Medicinska resultat

Komplikation
Mortalitet

Medicinska resultat

Andel patienter utan parenteral tillforsel
Andel patienter utan permanent stomi
Antal QALYs

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
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Andel sjukskrivna mer an 28 dagar/ar

*For patienter inom NHV f6ljs demografisk data upp:

Alder (om relevant)
Kon
Patientens hemregion (folkbokforingsadress)

AVANCERAD CHROHNS SJUKDOM
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Referenser

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

Willem A Bemelman, Janindra Warusavitarne, Gianluca M Sampietro et al;
on behalf of the European Crohn’s and Colitis Organisation [ECCO] and the
European Society of Colo-Proctology [ESCP], ECCO-ESCP Consensus on
Surgery for Crohn’s Disease, Journal of Crohn's and Colitis, Volume 12, Is-
sue 1, January 2018, Pages 1-16, https://doi.org/10.1093/ecco-jcc/jjx061
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion

Representant

Umed

Stockholm
Linkdping
Lund/Malmo
Uppsala-Orebro
Goéteborg
Patientféretradare

Pontus Karling, specialistinom gastroenterologi

Ulrik Lindforss, specialist inom kolorektalkirurgi

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

Filip Skoldberg, specialist inom kolorektalkirurgi

Mattias Block, specialist inom kolorektalkirurgi

Henrik AlmI&f, Mag- och tarmféreningen Stockholms 1&an
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Om nationell hogspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes dndringar i hilso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebér en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. I 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hdgspecialiserad
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, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppritthéllas
och ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedomningen av om en atgérd ska utgora nationell hogspecialiserad
vérd ska hinsyn sdrskilt tas till om vérden dr komplex eller sédllan forekom-
mande och om den kriaver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor hoga kostnader (se 7 kap. 5 § HSL).

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

For varden innebér denna nivastrukturering en majlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nodvéandiga forutsétt-
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 karaktér.

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

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pd nationell nivd bestir av
atta steg:

Steg 1
NPO ger
férslag pa

vardomraden
att genomlysa

Steg 2
Sakkunnig-
grupper
tar fram
underlag

Steg 3 Steg 4
Remiss, Socialstyrelsen
konsekvens- tar beslut om
analys och vad och antal
beredning utférare

Steg 8

Steq 7
Namnden tar
beslut om
tillstand

Steg 6 Steg 5
Beredning av Regionerna
ansékningar ansdker om

infor beslut tillstand

Tillstanden féljs
upp och
utvarderas
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Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvéntas ha sérskilt
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 kunskapsldget nationellt och internationellt och dérefter
foresla omrdden som skulle kunna utgdra nationell hogspecialiserad 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 hilso- eller sjukdomstillstdnd har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ir att beskriva den del i vardkedjan
som dr aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
ménga enheter denna vérd bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens basta som frimsta malsattning.

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

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

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vird som ska nivastrukture-
ras samt antalet enheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga varden.

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