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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen vardomradet avancerad
esofaguskirurgi och lamnar sitt forslag till nationell hogspecialiserad vard.
Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som &r aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera
hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens basta som framsta malsattning. Sakkunnig-
gruppens forslag remitteras oppet for synpunkter fran alla intresserade. Ge-
nom att fa in synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen,
m0ojliggors en bredare konsekvensanalys.

Infér Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgéra nationell hogspeciali-
serad vard och pa hur manga enheter varden ska bedrivas, kommer &ven en
beredningsgrupp att lamna ett yttrande utifran underlaget, inkomna syn-
punkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hégspeciali-
serade varden pa nationell niva 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 ESOFAGUSKIRURGI
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 36551/2019
Innehdll

FOTOTA .ttt ettt st ettt s he et et e st e s a e et et esbeeaeentensesseeneensensesseensansans 2
BAKGIUNG ..ottt ettt ettt et e st esasesbaesaaasssasnnasnnennns 4
SAaMMANVEGA BEABMNING ....uiciieieeieeteeteee ettt ettt ettt aeas 5
Omformulerad defiNifioN ...t 6
VAIAOMIAAE ..ttt ettt ettt ettt ettt ae sttt aens 8
SAISKIAQ VKO .ttt ettt ae e 12
KONSEKVENSANQIYS ..eiiieiriee ettt et e ee e e e e seareeeeenraeeeenneees 14
Uppfolining 0Ch UTVAIAENNG ...cccvieiieieeieeeeteeteeeete ettt 17
REFEIENSET ..ttt ettt be e be e be e sa e seeseen 18
Deltagare i SAKKUNNIGOIUDD .ocveeerieeiieeeiee e eeieeeeiveeeveeeeveeeteeeeiveesvesesaeensneenns 19
Om nationell NEGSPECIAlISErAd VAN .....c.oovevieveeiiieiieieieeeeeeeeee e 20

AVANCERAD ESOFAGUSKIRURGI
SOCIALSTYRELSEN

3(21)



SOCIALSTYRELSEN Dnr 36551/2019 4(21)

Bakgrund

Regionala cancercentrum i samverkan (RCC) besl6t den 16 december 2015
enhalligt att rekommendera landsting/regioner att besluta om nationell niva-
strukturering for sex omraden inom cancervarden.

Ett sddant omrade var Kirurgi i botande syfte vid vissa definierade ovan-
liga fall av matstrupscancer, med rekommendationen att varden skulle bedri-
vas vid Karolinska universitetssjukhuset och Skanes universitetssjukhus®.

Av forarbetena till halso- och sjukvardslagen framgar bland annat att den
nationella nivastruktureringen av cancervarden inte vilar pa nagon lagstift-
ning. Utgangspunkten bor dock vara att de utredningar och beslut om kon-
centration som fattats inom ramen for den nationella nivastruktureringen av
cancervarden tas till vara (Regeringens proposition 2017/18:40).

For aktuellt omrade lyftes behovet av att komplettera det nationella vard-
uppdraget med benign avancerad esofaguskirurgi inklusive rekonstruktion.
En sakkunniggrupp fick i uppdrag att genomlysa omradet inom ramen for sy-
stemet med nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppen identifierade
vissa tillagg avseende benign avancerad esofaguskirurgi, dessutom arbetade
gruppen med att uppdatera 6verenskommelsens maligna delomraden. | detta
arbete uppstod en oenighet i gruppen. Denna oenighet medférde att det inte
fanns nagot underlag med forslag till nationell hogspecialiserad vard att re-
mittera ut som hela sakkunniggruppen stod bakom.

Socialstyrelsen valde da att utse den grupp som fungerar som universitets-
sjukhusens kontaktpersoner fér NHV-uppdragen som en ny sakkunniggrupp
for att kunna slutféra arbetet.

! https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/matstrupe-och-magsack/nationellt-varduppdrag/
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet avancerad
esofaguskirurgi att det som framgar under rubriken Definition ska utgora nat-
ionell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid tva vardenheter.

Avancerad esofaguskirurgi vid maligna och benigna tillstand samt bedom-
ning av patienter innan eventuell Kirurgi, enligt foreslagen definition, beddms
vara vard som ar komplex, séllan forekommande samt kraver viss volym och
multidisciplinar kompetens. Varden ar multidisciplinar da det bland annat
krdvs kompetens och erfarenhet inom ovanlig och komplex esofaguskirurgi,
patologi, onkologi, anestesi- och intensivvard, endoskopisk luftvagsintervent-
ion samt plastikkirurgi. Dessutom &r rehabiliteringsprofessioner med kun-
skap om dessa tillstand nédvandiga vid omhandertagandet av patienten saval
fore, under som efter de kirurgiska ingreppen.

Beddmningarna innan de kirurgiska ingreppen ar mycket avancerade och
kraver lang erfarenhet for att kunna utveckla kompetens sa att goda resultat
uppnas. Dessutom kravs vid opererande sjukhus en beredskap dygnet runt for
akut karlintervention samt tillgang till ECMO (Extracorporeal membranoxy-
genering) i handelse av komplikationer som blédning, central luftvagsskada
eller svarare lungrelaterade problem. Sakkunniggruppen bedémer att ovan
beskrivna komplexitet i de séllan forekommande bedémningarna som gors pa
en multidisciplinar konferens (MDK) samt den ovanliga kirurgin &r de
framsta anledningarna till att denna vard inte bor bedrivas i alla samverkans-
regioner.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tva en-
heter okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvédndande av halso- och
sjukvardens resurser kan uppnas. Genom att koncentrera denna vard kan
ocksa forutsattningarna att bedriva och delta i kliniska studier 6ka. En kon-
centration kan bidra till att utvecklingen av kirurgiska och endoskopiska be-
handlingsalternativ intensifieras samt att forutsattningarna for en individuali-
serad behandlingsdesign forbattras. Att bedriva denna vard vid tre enheter
blir for manga med tanke pa den laga volymen medan en enhet kan vara allt-
for sarbar. Avancerad esofaguskirurgi bedrivs pa samtliga universitetssjuk-
hus och behdver gora sa dven fortsattningsvis. Syftet med detta forslag ar att
ringa in den allra mest avancerade kirurgin samt skapa forutséttningar att via
en nationell MDK skapa jamlik vard for alla patienter inom omradet.

Sakkunniggruppen bedomer att risken for negativ paverkan pa narliggande
omraden, sdsom undantrangningseffekter, ar liten med tanke pa de laga voly-
merna. Akutsjukvarden forvantas inte paverkas av forslaget.
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Forslag till definition av vad som ska
utgora nationell hdgspecialiserad vérd:

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av vad som ska utgdra
nationell hogspecialiserad vard och pa hur manga enheter den ska bedrivas.
Med definition avses den del av varden som bara ska bedrivas pa en nationell
hogspecialiserad vardenhet med tillstand.

Definition

Nationella hdgspecialiserade vardenheter ska organisera en nationell mul-
tidisciplinar konferens (MDK) for avancerad esofaguskirurgi. Till denna
MDK ska patienter (vuxna, 18 ar och uppat) med foljande tillstand remitte-
ras for stallningstagande till behandling:

- esofagustumorer, dar man preoperativt finner évervaxt pa omgivande
organ och som kraver resektion av storre luftvagar eller aorta

- cervikal esofaguscancer

- oligometastatisk sjukdom till foljd av esofaguscancer

- esofagostomi efter livraddande resektion av esofagus/esofagussubsti-
tut

- esofago-respiratoriska fistlar utan extensiv tumorvaxt

- uttalad fibros i mediastinum, ex efter tidigare lutskada

- substitutdysfunktion hos tidigare esofagektomerade patienter

- patienter (i vuxen alder) med sekvele/resttillstand efter barnkirur-
giska esofagusingrepp

Efter beslut om kurativt syftande kirurgi vid avancerad esofaguscancer ska
sadan utféras vid en nationell hdgspecialiserad vardenhet.

Med avancerad esofaguscancer avses patienter med:

- esofagustumorer, dar man preoperativt finner Gvervaxt pa omgivande
organ och som kraver resektion av storre luftvégar eller aorta
- cervikal esofaguscancer

Antal vardenheter

Tva vardenheter

Avgransningar

Foljande omraden ska ej nivastruktureras nationellt, men bor fortséttningsvis
vara sjukvardsregionalt nivastrukturerade:
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1. Kirurgi vid 6vrig esofaguscancer (som inte ar avancerad enligt definit-
ionen)

2. Ldga, det vill sdga epifreniska, esofagusdivertiklar med resektionshe-
hov.

3. Primér rekonstruktion i samband med esofagektomi, esofagusresektion
enligt Ivor Lewis, McKeown eller Orringer samt rekonstruktion av
esofagus via buken.

4.  Endoluminal diagnostik och behandling, inklusive endoskopisk mu-
kosaresektion (EMR) och endoskopisk submukosadissektion (ESD),
vid premaligna eller tidiga maligna tillstand i esofagus.

Behandling av akalasi.

Endoskopisk behandling av fistlar behdver under vissa omstéandigheter
kunna utforas pa alla akutsjukhus, men dessa patienter kan dras pa nat-
ionella MDK.
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Vardomrdade

Nuldge

Utgangslaget for sakkunniggruppens bedémning i detta underlag &r att avan-
cerad malign och benign esofaguskirurgi samt bedémningar infor eventuella
ingrepp &r ovanliga och komplexa.

Avrligen insjuknar cirka 500 patienter i esofaguscancer, varav cirka tre fjar-
dedelar & mén. Botande behandling kan innefatta kirurgi, ofta i kombination
med stralbehandling och kemoterapi. Komplikationsfrekvensen efter cancer-
kirurgi ar hég och fem procent av patienterna dor, huvudsakligen av kompli-
kationer, inom 90 dagar efter operation.

Kirurgi vid ovanligare och komplicerade situationer kréver stora resurser
och sarskild spetskompetens bade inom det kirurgiska teamet och mellan
andra samarbetande specialiteter for att vardinsatserna fore, under och efter
kirurgin ska bli optimala.

Organisation

Vissa typer av ingrepp vid esofaguscancer &r sedan januari 2017 koncentre-
rade till Skanes universitetssjukhus och Karolinska Universitetssjukhuset.
Dessa ar ocksa vardar for en nationell MDK dér patientfall inom omradet kan
lyftas. Antalet sjukhus i landet som bedriver kirurgisk behandling vid
esofaguscancer har successivt minskat under det senaste decenniet.
Avancerad esofaguskirurgi utfors idag vid samtliga universitetssjukhus.
Vid den tvaarsuppfoljning som genomfordes inom ramen for RCC:s upp-
drag framkom att samarbetet mellan de bada enheterna fungerar bra, men att
det fanns ett behov av att se 6ver om det endast var den maligna delen som
borde inga eller om det fanns behov av att lagga till d&ven benign kirurgi.?

Forskning

De sjukdomstillstand och ingrepp som omfattas av denna genomlysning &r i
hdgsta grad ovanliga och heterogena varfor forutsattningarna att bedriva
forskning &r begransande.

Nationellt kvalitetsregister for esofagus- och ventrikelcancer (NREV) om-
fattar patienter i alla aldrar med nydiagnostiserad cancer eller forstadier till
cancer i esofagus (matstrupe) eller ventrikel (magséack), oavsett behandling.
Aven patienter som inte far ndgon behandling samt patienter som &r utredda i
utlandet men behandlade i Sverige ingar i registret. | NREV registreras dock
inte endokrina esofagustumarer, benigna tillstand i esofagus som behandlas
med kirurgi eller reoperationer vid maligna tillstand.

Forskning inom det definierade omradet forutsatter internationellt samar-
bete for att uppna tillracklig volym och variablerna skulle behéva samordnas

2 Nationellt varduppdrag matstrupscancer - RCC (cancercentrum.se)
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med internationella centra. Det finns internationella registersamarbeten for
standardkirurgi vid esofaguscancer till exempel Esodata-registret. Sakkun-
niggruppen ké&nner dock inte till liknande samarbeten for den avancerade ma-
ligna och benigna esofaguskirurgin som avses i detta dokument.

Internationell utblick

Internationellt &r incidensen av esofaguscancer hogre an i Sverige. Sannolikt
finns ingen storre skillnad avseende volymen av den benigna kirurgin utom-
lands och i Sverige.

De enskilda nordiska landernas befolkningsméngder har inte natt upp till
sadana nivaer att nagon opererande enhet i Norden spontant eller pa grund av
en medveten koncentration natt volymer som motsvarar dem pa de fa stora
internationella centra som finns inom faltet avancerad esofaguskirurgi. Hu-
vudstadsomradena i Norden har hogst volymer av bade mindre komplex och
komplex malign och benign esofaguskirurgi. Det foreligger ett begrénsat pa-
tientflode mellan de nordiska l&nderna, men déremot utvecklas ett allt tatare
vetenskapligt samarbete.

I Nederl&nderna har man genomfort en gradvis centralisering av
esofaguscancerkirurgi under perioden 2006 till 2019. Detta har resulterat i 16
enheter och arliga volymer per enhet i spannet 25-100 esofagoektomier.

Forvantade vardvolymer

I NREV samlas data for diagnostik och behandling for esofaguscancer i Sve-
rige. Registrets tdckningsgrad under perioden 2018-2022 &r 93-100 procent
for diagnosformuldret och 87—97 procent for operationsformuléret. Under
dessa ar diagnosticerades 3802 patienter med esofaguscancer varav 32 (0,8
procent) var cervikala och 57 patienter (1,5 procent) klassificerades som ma-
lign tumor med dvergripande vaxt. Totalt rececerades 1114 patienter (29 pro-
cent) under dessa ar med en variation mellan sjukvardsregionerna fran 24
procent till 37 procent av regionens alla diagnosticerade esofagustumérer.
Utav de resecerade utgjordes ca 19 procent, av tumérer med kliniskt stadium
TNM 1V, vilket innebér tumér med genomvéxt av esofagusvéaggen eller inva-
siv vaxt i omkringliggande anatomiska strukturer och organ.

Sakkunniggruppen uppskattar volymen bedémningar pa nationell MDK
till cirka 150170 patienter per ar i hela landet, varav 100 patienter avser be-
démningar inom den maligna delen av definition. Uppskattningen har gjorts i
samrad med experter inom esofaguskirurgi och baseras pa universitetssjuk-
husens nuvarande volymer. Antalet patienter aktuella for kirurgi inom defi-
nitionen ar betydligt l&gre, sakkunniggruppen uppskattar att det ror sig om
cirka 10 patienter per ar.
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Framatblick

Varfér nationell hogspecialiserad vard?e

Till viss del ar redan den maligna kirurgin koncentrerad. Att bibehalla denna
koncentration, tydliggora den samt ge dessa enheter ett tydligt ansvar for att
hélla i en nationell MDK kommer att medfora ett forbattrat omhandertagande
av alla patienter i hela landet. De ingrepp som foreslas utforas vid nationella
enheter ar sa ovanliga och sa fa att inte alla universitetssjukhus kan bygga er-
farenhet och volym kring dessa.

Koncentration av bedémningar infor och eventuell avancerad lagvolymski-
rurgi, malign och benign, medfor ur ett patientperspektiv att en battre och
mer jamlik vard kan uppnas. Ur nationell sjukvardssynpunkt medfor kon-
centrationen att de centra som utfor ingreppen far stérre mojlighet att upprétt-
hélla god kvalitet, kompetensforsorja, samt att bedriva utbildning, vidareut-
veckling och forskning pa hog internationell niva. Det innebér ocksa att de
patienter som anmals till den nationella MDK:n kommer att fa en béttre och
mer jamlik bedomning infor eventuell kirurgi. Manga av patienterna kan ef-
ter denna bedémning sedan opereras vid sitt ndrmaste universitetssjukhus.

Det aktuella forslaget till nationell hogspecialiserad vard har kompletterats
och uppdaterats utifran den tidigare dverenskommelsen fran Regionala can-
cercentrum i samverkan (RCC) genom att ocksa inkludera benigna tillstand
som uppfyller kriterierna for avancerad esofaguskirurgi i bedémningen pa
nationell MDK. De nationella enheterna ska till exempel kunna bista vid be-
domningar av fall som inte sjalvklart hamnar inom definitionen men dar
andra enheter i landet har ett behov att lyfta fallen for diskussion. De multidi-
sciplindra konferenserna vid de nationella enheterna kan ocksa bli en storre
kalla till kunskapsspridning och utveckling.

Rationalen for nationell nivastrukturering av ovanlig och komplicerad
esofaguskirurgi ar att det ror sig om mycket komplexa ingrepp med hég
komplikationsrisk som dessutom &r sa pass ovanliga att det inte gar att fa den
volym som behovs for att uppna eller uppréatthalla erfarenhet och kompetens
pa regional niva. Data i det nationella kvalitetsregistret NREV tyder pa att
vissa kvalitetsparametrar ocksa varierar mellan regionerna som utfor kirur-
gin. Denna typ av ingrepp kraver dessutom ofta inarbetade multidisciplindra
samarbeten mellan det esofaguskirurgiska teamet och andra discipliner sa
som plastikkirurg, med mikrokirurgisk kompetens, luftvagskirurg inklude-
rande luftvdgsendoskopisk kompetens och tumérkirurg inom 6ron-nésa-hals-
omradet.

Resonemang kring antal enheter

De laga volymerna motiverar inte att fler an tva enheter ska utféra vard inom
definitionen. En enhet skulle volymmassigt racka men tva enheter &r battre
for att kunna ha redundans.
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Forslag till vérdkedja/flode

En patient som faller inom definitionen ska remitteras till en nationell enhet.
Det forsta steget blir att patienten lyfts pa den nationella MDK:n for att en
bedémning angdende hur patienten ska omhandertas ska kunna goras. For de
patienter som “endast” ska bedémas pa MDK kan sedan eventuell behand-
ling utforas i den egna sjukvardsregionen. En patient som ska opereras vid en
nationell enhet ska efter MDK remitteras dit. | dagslaget halls MDK varije
vecka vid de nationella enheterna. Denna frekvens pa konferenser ar rimlig
om det inte ska bli en fordréjning av eventuella atgarder som foreslas vid
MDK:n.

Uppfoljning efter operation skall vara individanpassad och félja befintliga
riktlinjer i nationella vardprogrammet vad galler saval intensitet som karak-
tar. Behandlingsresultat ska utvarderas i kvalitetsregister dar aven patientrap-
porterade livskvalitetsmatt bor inforas. ldag saknas nationella riktlinjer for
uppfdljning och rehabilitering efter avancerad benign esofaguskirurgi enligt
detta dokuments definitioner. Uppf6ljning efter avancerad esofaguskirurgi
vid benign sjukdom bor dock folja samma program, da patienterna som regel
har ett mangarigt behov av fortsatt rehabilitering.

Med tanke pa ingreppens ovanliga art och komplexitet, och behovet av
multidisciplinar expertis aven vad galler rehabilitering, sa ska nationella en-
heter ta ett langsiktigt ansvar for uppféljning av patienten i samrad med re-
mitterande enheter och patienten. Nationella enheter bor aven sta for den ini-
tiala kontrollen efter behandling vid enheten. Vid avslutad rehabilitering sa
kan patienten aterremitteras till valinformerad remittent. De nationella enhet-
erna forvantas samarbeta kring kvalitetssékring, utbildning samt forskning
och utveckling som dven harmonierar med 6vriga regioners verksamheter
inom omradet och som gynnar hela landets sjukvard.
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Sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sarskilda villkor. Namnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda villkor som ska
galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard. Sakkunnig-
gruppen ansvarar for att ta fram forslag till sarskilda villkor for respektive
omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara vagle-
dande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for aktu-
ellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand fatt-
tas. All halso- och sjukvard ska ha den personal, de lokaler och den
utrustning som behdvs for att kunna ge patienterna god vard (5 kap. 28 halso-
och sjukvardslagen (2017:30).

Nedan forslag pa sarskilda villkor gallande personal, resurser och forutsatt-
ningar som kravs for att bedriva nationell hdgspecialiserad vard inom det de-
finierade omradet ska vara i enlighet med dessa lagar.

De villkor som anges under respektive rubrik ska vara unika saker som det
definierade omradet kraver. Vard/kompetens/utrustning som tillhor standard-
utbudet och finns pa alla sjukhus i Sverige behover inte framga som ett sér-
skilt villkor.

Kritisk personalkompetens

Samtliga nedan specialister/professioner i det esofaguskirurgiska teamet ska
ha specifik kompetens och erfarenhet inom det definierade omradet:

« Specialist inom kirurgi
 Specialist inom anestesiologi
* Dietist

 Fysioterapeut

« Logoped

+ Specialist inom onkologi

+ Specialist inom radiologi

« Specialist inom patologi

+ Dedikerat omvardnadsteam for omhéandertagande av postoperativ hante-
ring av patientgruppen
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Andra kompetenser eller forutsattningar for att
varden inom det definierade omradet ska kunna
bedrivas

 Thoraxkirurgi

 Lungmedicin

» Gastroenterologi

« Oron-nasa-hals

* Plastikkirurgi

+ Kurator

 Peer-support (patientrepresentant)

 Dygnet-runt-beredskap for akut interventionell radiologi i hdndelse av
komplikation

» Samarbete med barnkirurgi exempelvis géallande patienter med sequele
fran tidigare barnkirurgiska operationer

Krifisk utrustning eller lokaler
« ECMO
+ Intensivvard

Ovriga villkor

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

» NHVe ska verka for att etablera ett internationellt samarbete inom till-
standsomradet for kompetensutveckling och forskningsstudier.

» NHVe ska ansvara for dverrapportering till remitterande enheter och upp-
ratta individuella vardplaner.
« NHVe ska folja upp patientrapporterade matt.

« NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t.ex. genom
registrering i nationellt kvalitetsregister for esofagus- och ventrikelcancer
(NREV).
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Konsekvensanalys

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

Socialstyrelsens beslut féregas av en bred remiss och beredning for att sa-
kerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en ver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut
sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett ytt-
rande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera féljande perspektiv: lanssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och
forskning far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for
att sakerstalla patientens bésta.

Konsekvenser som ska tas med i den sammanvégda beddmningen &r marke-
rade med en asterisk *

Eventuella konsekvenser av forslaget
« Patient och- narstaende perspektiv

Vardkvaliteten for de patienter som bedéms och genomgar Kirurgi inom
definitionen skulle kunna utvecklas med foreslagen koncentration. De av-
stand som uppstar till foljd av foreslagen koncentration skulle kunna vara
en faktor som paverkar patienternas vilja att resa till NHV-enhet (NHVe).
Patienter kan fa langre restider, bade for sig sjalva och sina anhériga. Det
ar viktigt att sakra att narstaende far mojlighet att stotta patienten, sarskilt
vid storre ingrepp med langre vardtider. Dock galler detta endast patienter
som ska genomga behandlingar vid nationella enheterna.

Nationella enheter behdver sakerstalla att beddmningar och stéllningsta-
ganden kan, nar sa mojligt, goras digitalt/pa distans. Att erbjuda jamlik till-
gang till bedémning och stéllningstagande till behandling bedéms vara av
storsta vikt. Att en nationell MDK ingar i definitionen ar ett satt att sakra
att patienterna erbjuds likvardig vard 6ver landet.

» Kunskaps- och kompetenstverforing

De centra som inte bedriver nationell vard kan pa sikt komma att riskera
att minska sin kompetens. Detta skulle kunna motverkas om den nationella
MDK:n fortsétter att fungera val och utvecklas. Koncentration av varden
kommer till viss del att stabilisera volymen av definierad kirurgi pa NHVe,
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nagot som skulle kunna forbéattra deras férmaga till utbildning och kun-
skapsoverforing. Nagot okade resurser for utbildning, kunskaps- och kom-
petensoverforing kommer behdvas pa NHVe aven om volymen av koncen-
trerad kirurgi &r liten.

De nationella MDK:erna kommer att fungera som ett viktigt utbild-
ningstillfalle for alla som deltar. Det &r viktigt med informationsdverforing
till patientens hemortsradgivare. NHVe behover sakra kompetensoverfo-
ring genom att t ex erbjuda auskultationer.

Forskning och utbildning

Majligheterna for forskning pa dessa ovanliga tillstand forvéntas bli nagot
béattre och kunna intensifieras vid NHVe. Det villkor som galler internat-
ionellt samarbete gallande forskning kommer att ge enheterna mojlighet att
delta i storre internationella studier.

Eftersom det definierade omradets volym &r sa lag kommer forskning pa
sjukhus utan NHV-uppdrag inte att paverkas.

Nationella MDK:er dar dven sjukhus utan NHV-uppdrag ingar kan delta
kan gynna FoU-samarbete.

Narliggande vard*

Med tanke pd sma volymer &r risken for undantrangningseffekter liten.
Den nationella MDK:n skulle kunna utveckla varden av andra patienter
inom avancerad esofaguskirurgi da det kommer att finnas ett forum dar
man kan lyfta komplexa patienter &ven om de inte primart ringas in av
NHV-definitionen, vilket skulle bidra till utvecklingen av esofaguskirurgi
aven hos de universitetssjukhus som inte har NHV-tillstand.

Akutsjukvard*

Eftersom akut esofaguskirurgi ar undantagen nationell koncentration kom-
mer regioner som inte innehar tillstand dven fortséttningsvis kunna handha
akuta tillstand sasom esofagusperforation och komplicerade blédningar i
Oversta delen av magsacken.

Akutsjukvarden vid NHVe forvantas inte paverkas av koncentration av
denna vard eftersom volymerna som forvéntas inga ar sma.

Vardkedjan

De allra flesta patienter som remitteras till de nationella enheterna kom-
mer att ha passerat universitetssjukhuset i sin egen samverkansregion. Nér
patienten sedan ska aka hem efter att ha opererats ar det viktigt med bra
rutiner sa att informationsoverforingen fungerar.

Verksamhetsperspektiv

Nagot 6kade resurser for utbildning, kunskaps- och kompetenséverforing
kommer behdvas pa NHVe aven om volymen av koncentrerad kirurgi ar
liten. Storre volym av patienter som dras pa nationell MDK medfor ett
visst Okat behov av resurser for denna for att det ska kunna fungera opti-
malt. FOr att sékra kirurgisk kompetensférsorjning och éverforing till 6v-
riga centra ska NHVe erbjuda fortbildningsmajligheter for specialister.
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Antalet ingrepp och patienter ar forhallandevis litet och bor inte paverka
verksamheten i ndgon storre utstrackning hos enheter som inte har NHV-
tillstanden.

* Sjuktransporter*

De flesta ingreppen &r elektiva med sedvanliga transporter. Transport blir
oftast aktuell forst da patienten ar stabil, dvs. inte i behov av IVA eller
ECMO. Med hansyn till 1ag volym forvantas inte transporter utgora nagon
betydande belastning.

Forutsattningar att utdka aktuell verksamhet och
framtidspaning

Volymerna for tillstanden forvantas inte forandras i nartid.

Behandlingen av esofagusscancer kommer att bli alltmer individualiserad
utifran patienten och anvandningen av minimalinvasiva kirurgiska tekniker
kommer att 6ka. De prelimindra data som finns avseende detta &r lovande
vad galler saval langsiktiga onkologiska resultat som postoperativ smarta,
och vardtider. Mer langsiktigt kan andelen patienter som behdver genomga
stor kirurgi komma att minska genom framforallt utvecklingen inom tidig
diagnostik av tumaorer dar esofagussparande behandling kan komma i fraga.

Forbattrade medicinska/onkologiska terapier kan i framtiden medféra moj-
lighet till adjuvant kirurgisk behandling av metastaserad sjukdom och/eller
lokalt avancerad sjukdom med botande syfte. Det kan 0ka de kirurgiska voly-
merna totalt sett vid regionala center. Sekundart kommer dven da behovet av
ingrepp inom definitionerna for NHV att 6ka. For benigna tillstand kommer
sannolikt volymerna vara stationdra.
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Uppfdljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppféljningsmatt for arlig rap-
portering av den definierade varden. Syftet med den arliga rapporteringen ar
att tillgangliggora resultat for vard som gjorts tillstandspliktig. Uppfoljnings-
matten som rapporteras ska for varje vardomrade vara ett mindre antal (totalt
ca 5-10 stycken) och demografiskt beskriva patientpopulationen, tillganglig-
het till varden, resultat, informationséverforing samt hur patienterna skattar
varden och sin hélsa.

Uppfoljningsmatten genomarbetas och faststélls av Socialstyrelsen i dialog
med framtida tillstandsinnehavare. Tillstandsinnehavarna av nationell
hogspecialiserad vard ansvarar for inlamning av arsrapporter till Socialstyrel-
sen samt uppféljning av sina verksamheter (egenkontroller). Socialstyrelsen
ansvarar for fordjupad uppféljning av tillstanden inom nationell hogspeciali-
serad vard.

Bakgrundsmatt
« Antal patienter pa NHV-enhet

o Antal patienter bedémda vid MDK

o Antal kirurgiskt behandlade patienter
« Vardtid hos NHV-enhet

Tillganglighetsmatt
« Tid fran behandlingsbeslut till behandlingsstart

Resultatmatt
« 5-arséverlevnad (maligna tillstand)
« Komplikationer efter Kirurgi

Patientrapporterade matt (exempelvis matt pa hur patienter skattar sin
halsa/sjukdom eller matt pa patienters upplevelse av eller tillfredstéllelse med
varden)

+ Andel patienter som foljs med patientrapporterade matt

Overrapporteringsmatt (ex. informationséverforing, vardplaner)

« Vilka parametrar som ska inga i svaret efter MDK (rekommendation om
behandling t.ex). andel av svaren efter MDK som &r kompletta
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Sakkunniggruppen har inte genomfort nagon strukturerad litteratursokning
som undersoker fragestallningen om koncentration av viss vard inom omra-
det avancerad esofaguskirurgi inklusive rekonstruktion. Deras bedémning ut-
gar fran internationell utblick, klinisk erfarenhet och kunskap om den
svenska sjukvardens struktur inom omradet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Efter oenighet i den forsta sakkunniggruppen har underlaget fardigstallts av
universitetssjukhusens kontaktpersoner for NHV. Kontaktpersonerna &r inte
experter inom esofaguskirurgi men har forankrat sitt arbete som sakkunnig-
gruppsrepresentanter med expertteamen vid respektive universitetssjukhus.

Se nedan.

Samverkansregion Representant

Goteborg Helena Rexius

Link&ping Johan Dabrosin Séderholm
Lund/Malmé Sven Karlsson

Stockholm Johan Rinder

Umed Ulrica Bergstrédm
Uppsala/Orebro Daniel Nowinski
Uppsala/Orebro Martin Gunnarsson

I den forsta gruppen som arbetade med forslaget deltog en patientféretradare.
Da detta forslag ar ett omarbetat forslag med utgangspunkt fran den forsta
gruppens arbete har Socialstyrelsen valt att fardigstéalla det med Kontaktper-
sonerna fran universitetssjukhusen. Remissen skickas som vanligt brett till
bland annat patient- och professionsféreningar.
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. | 2 kap. 7 8 HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad halso- och sjukvard som behover koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas
och ett effektivt anvandande av hélso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad
vard ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller séllan forekom-
mande och om den kraver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor htga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

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

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

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

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hogspecialiserad 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
Namnden tar

Steg 6 Steg 5
Beredning av Regionerna

beslut om
tillstand

ansokningar ansoker om
infor beslut tillstand
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Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i 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 vard.

NPO ska inhdmta kunskapsldget nationellt och internationellt och darefter
foresla omraden som skulle kunna utgora 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 halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

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

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

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas 6ver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag &r att sikerstalla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssyste-
met.

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

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