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Forord

Sakkunniggruppens forslag till nationell hogspecialiserad vard inom
vardomradet Komplicerade fistlar i perifera luftvagarna vander sig
framforallt till dig som ar verksamhetschef, kliniskt verksam eller patient
inom omradet, men ocksa till dig som &r beslutsfattare eller tjansteman pa
regional niva. Forslaget gar aven ut pa 6ppen remiss for synpunkter. |
underlaget hittar du information om vad sakkunniggruppen foreslar ska vara
nationell hogspecialiserad vard, pa hur manga enheter varden ska bedrivas,
de villkor som ska galla for att fa bedriva varden samt de konsekvenser som
sakkunniggruppen ser att forslaget kan leda till. Genom att svara pa remissen
mojliggor ni en bredare konsekvensanalys, vilket kan leda till att vi justerar
forslaget innan det gar vidare i processen. Infor Socialstyrelsens beslut
kommer sedan en beredningsgrupp att lamna ett yttrande, baserat pa
sakkunniggruppens forslag, inkomna synpunkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den
hogspecialiserade varden pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen
for detta arbete. Vi vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram
detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar, efter genomlysning av vardomradet
komplicerade fistlar i perifera luftvagarna, att det som framgar under
rubriken Definition nedan ska utgora nationell hogspecialiserad vard och
bedrivas vid tva enheter.

Vardomradet hanterar en komplex patientgrupp dar bedémningen av
patienter, och i vissa fall ingreppen, ar av sallan forekommande art och det
kravs ett multidisciplindart omhandertagande med erfaren specialistkompetens
i bland annat lungintervention, thoraxradiologi och thoraxkirurgi. De enheter
som far tillstind kommer ocksa att behdva ha kompetens for att utfora
interventionsbehandlingar i nedre luftvégarna.

Att koncentrera dessa komplexa beddmningar via en nationell
multidisciplinar konferens (MDK) skulle leda till en mer jamlik vard i landet.
Det skulle underlétta inférandet av gemensamma rutiner och riktlinjer i
Sverige. Professionen som utfér beddmningarna kommer att fa mer
erfarenhet och kunskap for att kunna selektera ratt patienter till korrekt
behandling.

Patienter med obehandlade perifera luftvagsfistlar kan vara inneliggande pa
sjukhus under en lagre tid. Om dessa patienter kan fa tillgang till bedémning
och ratt intervention sa skulle det vara mojligt att spara bade resurser i
sjukvarden samt lidande for patienten.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tva enheter
Okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsékerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvédndande av halso- och
sjukvardens resurser kan uppnas. Sakkunniggruppen anser att en enhet vore
for sarbart och fler an tva enheter ar for manga. Fler an tva enheter skulle
innebdra att erfarenheten av att bedéma patienterna inte skulle bli tillracklig
med tanke pa de laga patientvolymerna.

Konsekvenserna av att koncentrerar denna vard ar évervagande positiva.
Sakkunniggruppen bedomer att akutsjukvarden inom detta omrade inte
kommer att paverkas om detta omrade definieras som NHV.

Vissa narliggande omraden som skulle kunna paverkas av denna
koncentration &r thoraxradiologi och thoraxanestesiologi. Kompetens inom
dessa omraden har begransat med tid och de ar inblandade som konsulter i
flera andra omraden.
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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

Vuxna patienter med komplicerade perifera luftvagsfistlar ska remitteras till
nationell hogspecialiserad vardenhet for bedémning och
behandlingsrekommendation pa nationell MDK.

Med komplicerade perifera luftvagsfistlar avses exempelvis, men inte
uteslutande:

« Luftvagsfistlar till pleura dar det funnits ett luftldckage i mer &n fem dagar
dar Kirurgi inte ar mojligt

+ Postoperativ luftvagsfistel med kvarvarande luftlackage &ven efter
reoperation (exempelvis reoperation med eller utan pleurodes)

Efter bedomning av NHV-enhet kan ovanstaende handlaggas
sjukvardsregionalt om kompetens for detta finns.
Avgransningar:

Foljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingar €] i definitionen
och ska ej koncentreras pa nationell niva:

 Esofagusfistlar eftersom dessa framst hanteras av Kirurger
« Akuta ingrepp dér patienten inte kan transporteras

Antal enheter

Tva enheter som ansvarar for nationell MDK for samtliga patienter inom
definitionen

Ndarliggande vard

Foljande omraden ingar inte i forslaget till vad som ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard men angransar till det definierade omradet.

Féliande omradden har genomlysts separat

1.  Avancerad esofguskirurgi
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— I denna genomlysning ingar esofagusfistlar i en nationell MDK.
2.  Trakealkirurgi/resektioner

— I denna genomlysning ingar atgarder i trakea och huvudbronker.
Sakkunniggruppen lyfter att interventionell kompetens ar viktig aven
hos denna patientgrupp.
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Vardomrdade

Nulagesbeskrivhing

Det vardomrade som sakkunniggruppen genomlyst, for att utreda vad inom
omradet som bor koncentreras nationellt, ar fistlar till och fran luftvagarna. |
ett tidigare remitterat underlag foreslogs flera endoskopiska atgarder i
luftvagarna for koncentration inom ramen for nationell hégspecialiserad
vard. Den beredningsgrupp som sedan bedémde arendet ansag att omradet
utgick fran specifika ingrepp och metoder och inte utifran behov hos
patientgrupper. Efter detta stamde Socialstyrelsen av vardomradet med flera
olika nationella programomraden (NPO:er) for att utréna om det fanns ett
sarskilt behov att genomlysa nadgon patientgrupp pa nytt, och “’Fistlar till och
fran luftvagarna” var det omrade som tillstyrktes.

Den vard som utifran sakkunniggruppens genomlysning foreslas att
koncentreras nationellt definieras ovan under rubriken Definition. Dessa
bedomningar och atgarder ar komplexa eftersom patientvolymen ér liten,
ingreppen och bedémningarna av vilka patienter som &r betjanta att genomga
ett ingrepp ar komplexa och kunskapen finns idag inte spridd i hela landet.

| detta underlag har sakkunniggruppen avgransat omradet att enbart galla de
perifera luftvagarna, det vill saga de delar av lufttradet som utgar fran
huvudbronkerna. Avancerade endoskopiska atgarder i dessa nedre delar av
luftvagarna kraver hogspecialiserad klinisk kompetens och avancerad
teknologi. Patientgruppen ar bade heterogen och komplex ofta med
betydande samsjuklighet d&r symtomet ”andningssvarighet” &r
overskuggande. Detta innebar att interventionen bade kan vara av palliativ
och Kkurativ karaktar. Efter lungkirurgi drabbas ca 10-20 procent av
luftlackage. Det forekommer ocksa spontana fistlar hos cirka 0,2 procent av
befolkningen. Dessa tillstand kan behandlas endoskopiskt med ventiler eller
pluggar beroende pa var i Sverige de behandlas.

Varden som utgor fokus i denna genomlysning kraver god samarbetsformaga
och val uppréatthallen operativ formaga, t.ex. genom simulationer dver
specialitetsgranserna. Att lokalisera en fistel till och fran lufttradet och sluta
fistelgangen kraver god teknisk och instrumentell fardighet eftersom
patienten under ingreppet aven maste ha fri luftvéag. | det multiprofessionella
teamet behdvs tillgang till specialister i lungsjukdomar och lungintervention,
thoraxkirurgi, thoraxanestesiologi och ECMO/hjartlungmaskin. 1 utvalda fall
behovs specialister i Ovre gastrokirurgi och 6ron- nés och halssjukdomar. For
diagnostik maste radiolog med thoraxkompetens finnas tillgangligt.
Behandlingsvalet styrs av flera faktorer sdsom till exempel patientens
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onskemal, grad av avancerad och i vissa fall generaliserad sjukdom samt
eventuell samsjuklighet.

Den foreslagna definitionen utgor sallanvard. Vardvolymen inom
vardomradet uppskattas till ca 100 komplicerade fall av luftlackage arligen
dar fistelslutning kan vara aktuellt. Av de fall som ska diskuteras pa
multidisciplinar konferens (MDK) bedomer sakkunniggruppen att i princip
samtliga kommer att behdva atgardas med intervention. Kompetens for dessa
interventioner ska finnas pa NHV-enheterna, men intervention kan ske pa
annan enhet om NHV-enhet beddmer att kompetens finns dér.

De sma vardvolymerna forutsétter en snabbt mobiliserad operativ
organisation med korta beslutsvégar. Nodvéndig utrustning for diagnostik,
behandling och ventilation &r kostsam och bor 6vrig tid utnyttjas till
endoskopiska ingrepp av mindre riskfylld karaktér for att betraktas som
resurseffektiv. Pa grund av risk for komplikationer till interventionell
fistelslutning, med paverkad andning, behéver patienten vardas inneliggande
efter ingreppet. Den avancerade for- och eftervarden omfattar dven stod till
anhoriga.

Atgarderna kan komma att krava forberedande ingrepp pa hemorten av
specialistlakare med kompetens inom endoskopi for att patienten ska kunna
transporteras till en hogre vardniva. Idag bereds den operativa interventionen
centraliserat till landets universitetssjukhus, dar mojlighet till
specialitetsdverskridande luftvagsteam finns att tillga vid ingrepp och
komplikationer till dessa. Vid universitetssjukhusen finns ocksa den
diagnostiska specialkunskap som kravs inom exempelvis radiologi och
patologi.

Fistelslutning med ventil eller plugg vid t.ex. persisterande pneumothorax
och tumodrgenomvéxt in i luftvégen sker i dagsléget vid universitetssjukhus.
Antalet avancerade ingrepp varierar pa ett otillfredsstallande satt mellan
vardgivare utifran tillgang till kritisk kompetens och tillgang till teknik och
metod. Det ar for hela vardomradet svart att utvardera resultat beroende pa
grundsjukdomens omfattning och patientens samsjuklighet.
Sakkunniggruppen bedomer dock att en samlad vard skapar forutsattning for
att den hogspecialiserade varden tillhandahalls och fordelas pa lika villkor.

Organisationen idag - féordelar och nackdelar

Idag finns dessa patienter vid alla universitetssjukhus i landet. Beroende pa
vilket universitetssjukhus man pratar om ser organisationen lite olika ut. P4
Akademiska sjukhuset i Uppsala finns ingen formell luftvdgskonferens eller
MDK idag som hanterar patienter inom féreslagen definition. Behandling
med ventiler samt att satta upp en lokal MDK &r under planering. Som det ser
ut just nu sa ar det ONH-kliniken som lagger stentar och lungmedicinare
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planeras lara sig ventilbehandling. P& universitetssjukhuset i Orebro
handlaggs luftvagsfistlarna av thoraxkirurger och ONH. P& Norrlands
universitetssjukhus finns en samverkansregional MDK dar bade cancerfall
och benigna fall kan diskuteras. Pa denna konferens finns ingen ONH-lékare
att tillga men de har en egen konferens. Interventionerna skots av
lungmedicin men tar hjélpa av foniater vid behov. Pa Skanes
universitetssjukhus finns ingen MDK dér dessa patienter hor hemma i
dagslaget. Ibland kan patienter dras pa konferens som hanterar andra
lungproblem. Dessa hor sedan av sig till lungmedicin som &r de som skoter
interventionerna. Pa Sahlgrenska universitetssjukhuset finns en regional
kirurgisk MDK for bland annat persisterande luftlackage dar eventuell
intervention/kirurgi diskuteras. P4 Karolinska Universitetssjukhuset finns en
luftvigskonferens for higa fall som ONH ansvarar for, lungmedicin deltar
inte. Om patienterna har perifera luftvagsproblem ligger de pa lungmedicinsk
avdelning, och tas upp pa rond med thoraxkirurger. Interventioner perifert
utfors inte hdr men de planerar att starta upp en verksamhet for detta. |
Linkdping finns en regional MDK med Kalmar och Jonkoping. Dessa
diskuterar bland annat persisterande perifera luftlackage. Interventioner
ligger pa lungmedicin, ibland i samrad med ONH.

Sammanfattningsvis ser strukturen olika ut i landet men hos de som har en
MDK for perifera fall deltar lungmedicinare, thoraxkirurg oftast, ibland dvre
Gl-kirurg och onkolog. ONH har ofta egna konferenser och de gér sina
interventioner framst i dvre delen av trakea. Pa vissa universitetssjukhus
finns inte kompetens att utfora endoskopisk behandling perifert i bronktradet.

Det finns inget etablerat nationellt forum for samarbete och samverkan inom
omradet idag. Det planeras for en uppstart av ett samarbete for intresserade
interventionister inom omradet i Sverige. | detta samarbete kan exempelvis
forskningssamarbeten och regelbundna kompetenshdjande forelasningar
inga. Sakkunniggruppen bedémer att en samlad vard och nationella enheter
med visst ansvar for samverkan skulle underlatta kunskapsutveckling och
kunskapsspridning.

Forskning

Det finns en brist pa studier och evidens inom omradet gallande
lunginterventioner. De interventionella behandlingsmetoderna ar dock
vedertagna och ingar i klinisk praxis, men val av behandling beror mycket pa
det individuella behovet.

Det ar generellt svart att gora prospektiva randomiserade studier pa
patientgruppen. Bland annat for att det kan vara etiskt svart att randomisera
svart sjuka patienter (i vissa fall i livets slutskede) till ingen behandling som
kontrollgrupp. Det finns internationella studier dar interventionell behandling
har jamforts med ingen behandling.
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De studier som finns &r framst retrospektiva studier med lite samre
evidensgrad eller enstaka fallrapporter. | Sverige har patienter som
behandlats framst foljts upp genom registerstudier. Det pagar ocksa
uppfoljande studier av stentinldggning i Uppsala.

I och med att ordentliga patientvolymer behovs for prospektiva studier skulle
NHV kunna bidra till 6kad forskning. En nationell MDK kan tex mojliggéra
forum for att diskutera patienter och samla patienter till studier. NHV skulle
mdojliggora ett nationellt natverk mellan befintliga enheter vilket kan vara
minst lika viktigt for 6kad forskning.

Internationell utblick

I Norge har dessa interventioner koncentrerats till ett center i Oslo. |
Danmark finns nagra fa center som utfor behandlingarna. En del patienter
kommer fran Norge och Island for att fa behandling i Sverige. Dessa har ofta
ett persisterande luftlackage efter lungkirurgi.

Marseille i Frankrike ar storst i Europa pa endobronkiell intervention med
stentar. Hit aker manga interventionister for utbildning.

Forvantade vardvolymer

Sakkunniggruppen bedémer att cirka 100 patienter varje ar skulle vara
aktuella for diskussion pa MDK. Dessa patienter skulle priméart ha
indikationen luftvagslackage. Detta &r en grov uppskattning som SKG gjort
utifran hur manga de bedémer skulle kunna bli aktuella varje at.
Sakkunniggruppen bedémer dock att manga fler patienter skulle kunna vara
aktuella &n vad som idag hanteras. Detta medfér att vardvolymerna i omradet
skulle kunna 6ka. Om omradet skulle bli NHV och tillstand skulle delas ut
kan potentiellt vardvolymerna ga upp.

Sakkunniggruppen har gjort ett uttag fran patientregistret (PAR) men detta
bedoms som svart att anvanda eftersom alla interventioner inte registreras
samt att ingreppen kodas pa olika satt i landet. Det PAR-utdrag som
sakkunniggruppen bestallt visar pa ca 70 ingrepp per ar nationellt under en
10-arsperiod (GCA32 Endoskopisk inldggning av stent i bronk, GCA42
Endoskopisk slutning av bronkopleural fistel). Antagligen anvéands &ven
andra atgardskoder utover dessa tva. Sakkunniggruppen bedémer att dessa
siffror inte ar tillforlitliga, framforallt pa grund av underregistrering
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Framatblick

Varfér nationell hdogspecialiserad vard?

Att koncentrera bedémningarna av dessa patienter &r ett satt att fa likriktning
i omradet och skapa en mer jamlik vard. Om alla patienter inom definitionen
diskuteras pa nationell MDK 6kar mojligheten till likartade bedémningar
over landet. Det blir ocksa mer forutsagbart for remittenterna var de ska
véanda sig nér de behdver hjalp med bedémning av komplicerade fall.
Omhéndertagandet ar idag beroende av var i landet patienten bedéms och
vardas, och det finns fa gemensamma riktlinjer och rutiner nationellt.

Interventioner vid perifera luftvagsfistlar &r sallaningrepp. Foreslagen
koncentration kan ocksa 0ka erfarenheten av patientgruppen och
interventionerna pa blivande NHV-enheter och bidra till att kompetens for de
mest komplicerade lunginterventionerna sakras. Patienter med obehandlade
perifera luftvagsfistlar kan ha behov av inneliggande vard en langre tid, och
om fler patienter kan fa tillgang till beddmning och réatt intervention skulle
detta kunna korta vardtiderna och spara resurser. Patienterna skulle ocksa
kunna fa en 6kad livskvalitet och farre komplikationer.

Det bedrivs idag ingen forskning i Sverige inom detta omrade. Att definiera
detta som NHV mojliggor att samla volymer av patienter pa ett lattare satt.
Det skulle vara sa att man inte behdver kompetensforsorja med denna
kompetens pa alla universitetssjukhus och detta i sig skulle vara
resursbesparande.

Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen anser att det ar rimligt att tva enheter ansvarar fér den
nationella MDK:n. Dessa enheter ska ocksa ha kompetens att utfora
interventionerna men interventionerna kan ocksa goras sjukvardsregionalt
om kompetens finns dar. Sakkunniggruppen anser att en enhet vore for
sarbart och fler an tva enheter ar for manga. Fler an tva enheter skulle
innebdra att erfarenheten av att beddma patienterna inte skulle bli tillracklig
med tanke pa de laga patientvolymerna.

Forslag till vérdkedja/flode

Remiss till nationell MDK

Nationella hogspecialiserade vardenheter (NHVe) ska gemensamt organisera
en MDK for bedomning av komplicerade fistlar i perifera luftvédgarna. Innan
remiss till den nationella MDK:n ska patienten ha diskuterats pa
sjukvardsregional niva. Sakkunniggruppen anser darfor att det skulle vara
onskvart om varje sjukvardsregion hade en egen luftvags-MDK dar det finns
mojlighet att diskutera komplicerade patientfall innan det remitterades till
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nationell MDK. NHV-enheterna tar fram en gemensam mall for vilka
uppgifter som ska finnas tillgdngliga nar patienten anmals till en nationell
MDK.

Nationell MDK

De tvd NHV-enheterna ansvarar for den nationella MDK:n. Den bor vara
gemensam och héllas minst varannan vecka. Det gar inte att diskutera flera
an 3-5 patienter varje gang da fallen ofta ar svara och komplexa. Vid MDK:n
ska thoraxkirurg, specialist i lungsjukdomar och ldkare med kompetens inom
lungintervention (endobronkiella ingrepp) delta. Beroende pa vilka fall som
diskuteras kan andra specialiteter vara aktuella, exempelvis 6vre gastrokirurg
och ONH-lakare. Vid konferensen foreslas hur patienten ska handlaggas. Om
kompetens finns kan patienten atgardas pa hemmaplan/sjukvardsregionalt.
Det kan ocksa vara sa att MDK foreslar att patienten ska remitteras till NHVe
for eventuella atgarder exempelvis mycket komplicerade lunginterventioner.
NHV-enheterna bor ha en gemensam remissinkorg for att pa latt satt kunna
prioritera patienter tillsammans. Nar NHV-enheterna svarar remittenterna sa
bor det goras pa ett sa standardiserat satt som mojligt sa att remittenterna
ké&nner igen sig.

Behandling och uppfdljning

I de fall patienten behandlas pa en NHV-enhet kan patienten behéva komma
tillbaka dit for uppfoljning och dokumentation. Detta kan vara sérskilt viktigt
om man behdéver folja upp behandlingar med exempelvis olika typer av
implantat. Ibland kan patienten ocksa behdva komma tillbaka till NHVe for
borttagning av implantat, om detta inte kan utféras lokalt. NHVe ansvarar for
att folja upp resultaten av behandlingarna som de utfor.

Forskning och kvalitetsuppfélining

NHV-enheterna bor ta fram en mall for hur olika ingrepp ska registreras i
olika register, sa att det gar att hamta ut tillforlitliga data darifran och pa det
sattet folja patientpopulationen bade kvalitetsmassigt och forskningsmassigt.

NHV-enheterna ska gemensamt ansvara for att soka etiktillstand for
forskning och publikationer pa insamlat/registrerat material. For att
underlatta for att inkludera patienter i studier kan patientgodkannande fangas
redan i remissmallen.

Samarbete med ndrliggande omrdden

NHV-enheterna behéver ha en god samverkan med nérliggande omraden. De
ska exempelvis vid behov kunna fungera som stod till 6vre gastrokirurger
géllande 6vre esofagusfistlar samt ha ett ndra samarbete med enheter som
ansvarar for avancerad esofaguskirurgi.
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Forslag ftill 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
foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard.
Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sarskilda villkor for
respektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
vagledande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for
aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand
fattas.

De villkor som anges under respektive rubrik ska vara unika funktioner som
det definierade omradet kraver. Vard/kompetens/utrustning som tillhor
standardutbudet och finns pa alla sjukhus i Sverige behdver inte framga som
ett sarskilt villkor.

Kritisk personalkompetens

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

 Specialist i lungsjukdomar (MDK)

« Lakare med erfarenhet/kompetens inom lungintervention (endobronkiella
ingrepp) (MDK)

» Thoraxkirurg (MDK)

 Radiolog med thoraxkompetens/thoraxradiologisk kompetens (MDK)

« Specialist i ONH-sjukdomar (MDK vb)

« Specialist i kirurgi med kompetens inom 6vre gastrokirurgi (MDK vb)

» Thoraxanestesiolog

+ Lé&kare med ECMO-kompetens (for att kunna hantera komplikationer)

Andra kompetenser eller forutsattningar for att
varden inom det definierade omrédet ska kunna
bedrivas

Har beskrivs behov av andra kompetenser, medicinska omraden eller
vardatgarder som inte ar definierade som NHV, men som maste finnas for att
vard inom definitionen ska kunna bedrivas. Det kan exempelvis galla tillgang
till akuta konsultationer inom nagot omrade, nagon sarskild behandling som
behdver finnas eller tillgang till annan resurs (lekterapi etc.). Dessa behover
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ej finnas att tillga fysiskt pa samma sjukhus som NHVe, men en ansokande
enhet behdver kunna visa hur de ska sékra att dessa omraden finns
tillgangliga for en dverskadlig tid.

 Koordinator

» Interventionsradiolog (komplikationer, stora blddningar och provtagning)
+ Kilinisk fysiolog (operabilitet ur funktionssynpunkt)

» Kompetens for att kunna utfora rigid bronkoskopi i interventionssyfte

Kritisk utrustning eller lokaler

Har ska det framga om det ar nagon typ av utrustning som inte tillhor
standardutbudet pa ett sjukhus som behdvs for att diagnosticera och/eller
varda patienter inom definitionen. Endast om utrustningen/lokalen &r ovanlig
eller starkt kopplad till definitionen ska den anges.

« Utrustning for att hantera komplikationer vid interventioner (APC, kryo,
diatermi)

« Tillgang till Cone beam CT (mobil datortomografi med 3d-arm) — ej
kritisk for att utfora ingrepp men detta vore en investering pa blivande
NHV-enheter

Ovriga villkor

« NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet
bedrivs.

« NHVe ska stodja nationellt natverksbyggande (dar alla regioner ingar)
bland annat for att underlatta forskning

« NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

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

» NHVe ska verka for framtagning av gemensamma behandlingsriktlinjer
inom det definierade omradet.

* NHVe ska ta fram en gemensam remissmall for anmalan till nationell
MDK.

» NHVe ska ansvara for mall for registrering av patienter till register
gallande endoskopiska metoder — anvanda samma atgardskoder for att
kunna folja upp patienterna battre pa sikt.

« NHVe ska ansvara for att soka etiktillstand for forskning, publikationer pa
insamlat/registrerat material
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Konsekvensanalys

Nedan foljer sakkunniggruppens konsekvensanalys av sitt forslag till att
koncentrera definierad vard.

Socialstyrelsens beslut féregas av en bred remiss och beredning for att
sakerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora
negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen
(B1) utgar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att gora
en évergripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva
akut sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett yttrande
fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgruppen ska
tillsammans representera foljande 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/tillstdnden om det &r for att
sékerstélla patientens basta.

Eventuella konsekvenser av forslaget
« Patient och- narstaendeperspektiv

Att koncentrera denna vard skulle forhoppningsvis medféra en mer jamlik
vard i Sverige for de patienter som behéver den. Det skulle mojligtvis kunna
minska morbiditeten i gruppen om fler kunde bli bedémda och fa ratt
hjalp/behandling tidigare. Att patienter tas upp for bedémning pa en nationell
MDK innebar inga direkta nackdelar for patienten, fler patienter kan fa
tillgang till erfarna specialister pA omradet utan att patienten behover inte
forflyttas. En del patienter kommer efter bedémning att behova resa for att fa
behandling, ibland till NHV-enhet och ibland till ndrmaste
universitetssjukhus som ocksa kommer att kunna utfora vissa interventioner.
Langre resvagar kan dock vagas upp av att patienter pa vissa stallen i landet
inte far nagon behandling alls idag.

Man bor ta sarskild hansyn till patientens medicinska tillstand och 6nskemal
vid generaliserad sjukdom eller omfattande samsjuklighet och vid stor
osdkerhet kring patientens personliga vinst av NHV.

» Kunskaps- och kompetenstverforing

En koncentration av detta skulle bidra till kunskapsspridning genom att
remittenterna bjuds in till MDK:n och mojligheten att sprida kunskap skulle
Oka.
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 Forskning och utbildning

En koncentration kommer att framja forskningen inom detta omrade som inte
finns idag. Det kommer ocksa att bidra till att man lattare kan inga i
internationella studier och samarbeten.

« Narliggande vard

Det finns en generell brist pa thoraxradiologisk kompetens i landet och
thoraxradiologer fungerar som konsulter inom manga omraden och deltar i
flera MDK:er. Nationella MDK:er pA NHV-enhet kan darmed konsumera tid
fran dessa resurser, vilket kan paverka andra patientgrupper.
Thoraxanestesiologpersonal ar ocksa en bristvara. De atgarder som utfors pa
NHVe kan paverka dessa resurser och darmed andra patientgrupper i behov
av anestesi. Men eftersom atgarderna fortsatt kommer att kunna utforas i hela
landet bedoms risken som liten.

« Akutsjukvard

SKG beddmer att det inte kommer att ha nagon paverkan pa akutsjukvarden
varken hos de som blir NHV-enheter eller hos de som inte har NHV-

uppdrag.
+ Vardkedjan

Vardkedjan kommer inte att paverkas i nagon stor utstrackning jamfort med
idag da patienter oftast kommer att ga via sitt narmaste universitetssjukhus
nar de remitteras.

» Verksamhetsperspektiv

Det finns en risk for att kompetens forloras i regioner utan NHVe men SKG
bedomer inte att risken &r sa stor. De flesta metoder gar fortfarande att utfora
sjukvardsregionalt, eftersom det enbart ar en MDK som ringats in i
definitionen. De enheter som far NHV-uppdraget kan behdva investera i viss
utrustning, vilket kan medfora kostnader. Det finns idag en brist pa
lungmedicinare totalt sett i Sverige vilket gora att det ibland ar svart att klara
det totala uppdraget, exempelvis vissa patienter hanteras idag inom
internmedicin. Interventionister &r ett mindre problem eftersom det dar finns
ett sarskilt intresse och flera som kommer att utbilda sig de narmaste aren.
Det bedoms inte ske ndgon undantrangning av annan vard.

* Sjuktransporter

Vissa patienter kommer att krava specialtransporter for att kunna aka till de
stallen dar de ska atgardas. | vissa fall &r det marktransporter dar
narkoslékare behdver folja med. Ibland kan patienter behdva transporteras
med flygtransport med marktryck. Mangden transporter kommer inte att 6ka
in nagon storre utstrackning. Det kan ocksa bli farre transporter totalt med
NHV, om den nationella MDK:n leder till att fler patienter kan atgardas pa
narmsta universitetssjukhus.
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Uppfdljning och utvardering

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

Uppféljningsmatten genomarbetas och faststélls av Socialstyrelsen i dialog
med framtida tillstdndsinnehavare. Tillstandsinnehavarna av nationell
hogspecialiserad vard ansvarar for inlamning av arsrapporter till
Socialstyrelsen samt uppféljning av sina verksamheter (egenkontroller).
Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad uppfoljning av tillstanden inom
nationell hogspecialiserad vard.

« Bakgrundsmatt
— Antal patienter inom definitionen, totalt och fordelat pa hemregion
— Antal genomférda bedémningar/behandlingar

« Tillganglighetsmatt

— Tid fran inkommen remiss for MDK till konferens (kan bero pa
medicinsk prioritering)

« Resultatmatt
— Komplikationer efter ingrepp pa NHVe (infektion, blodning, dod)
« Patientrapporterade matt

— Patientens upplevelse, maende efter atgard pa NHVe (ex forenklad
PROM/PREM-enkét eller modifierad CAT)

« Overrapporteringsmatt (ex. informationsoverforing, vardplaner)
— Remissvar efter MDK
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Referenser

Detta underlag &r ett forslag pa vilken vard som bor koncentreras till
nationella enheter. Sakkunniggruppens bedomning utgar fran internationell
utblick, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvardens struktur
inom omradet. Referenser som beskriver fordelar eller nackdelar med att
koncentrera viss vard ar relevanta att hanvisa till i underlaget, om sadana
studier finns for omradet. Referenser till forskningsstudier som beskriver
patientgrupper, vardformer, behandlingsmetoder och liknande é&r ej relevanta
for fragestallningen. Daremot kan det vid behov vara lampligt att hanvisa till
eventuella nationella riktlinjer eller vardprogram, i stéllet for att i detalj
beskriva dessa i underlaget.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Namn och specialistkompetens

Goteborg Moustafa Mohsen Abed, lungmedicinare, interventionist
Linkdping Mihovil Roglic, lungmedicinare, interventionist
Lund/Malmé Stefan Barath, lungmedicinare, interventionist
Stockholm Kameran Daham, lungmedicinare

Umed Ala Muala, lungmedicinare, interventionist
Uppsala/Orebro Andreas Palm, lungmedicinare

Patientféretradare vakant

Patientforetradare har inte funnits med i sakkunniggruppen. Tva olika
foreningar har kontaktats och tillfragats om att bidra med synpunkter utifran
patient- och narstaendeperspektiv pa sakkunniggruppens utkast infor
remittering.

| det tidigare sakkunniggruppsarbetet in Avancerade endoskopiska atgarder i
nedre luftvagarna deltog patientrepresentant fran Lungcancerforeningen. |
det forslaget lyftes foljande utifran ett patientperspektiv:

“NHV ger lika mojlighet till hogkvalitativ vard for avancerad endoskopiska
atgarder i nedre luftvagarna oavsett var i landet man bor. Remitterings-
vagarna blir nationellt tydligare och mer enhetliga med méjlighet aven till
radgivning via NHV. Aktuell vard utgor subakut verksamhet av svart sjuka
patienter som hanteras inom slutenvardens ramar.

Betydelsen av en geografisk narhet mellan behandlande instans och
bostaden skall beaktas, men sakkunniggruppen bedémer att véardet av att
(genom koncentration) upparbeta en hdg, val samarbetande kompetens for
denna utvalda patientgrupp anda Gvervager. Redan idag innebar varden
vanligen en resa fran sin hemort eftersom dessa patienter i nulaget
behandlas pa universitetssjukhus.

Man bor ta sarskild hansyn till patientens medicinska tillstand och
onskemal vid generaliserad sjukdom eller omfattande samsjuklighet och vid
stor osékerhet kring patientens personliga vinst av NHV. ”
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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
hogspecialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell
hogspecialiserad vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som
behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje
sjukvardsregion for att kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och ett effektivt anvandande
av halso- och sjukvardens resurser ska kunna uppnas.

Vid beddémningen av om en dtgard ska utgora nationell hogspecialiserad vard
ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller sallan férekommande
och om den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora
investeringar eller medfér hoga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt dr att det
ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad samordning
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 méjlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre
patientunderlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nddvéandiga
forutsattningar for att bedriva hog-kvalitativ forskning, utbildning och
rekrytera spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
halso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i
arbetet 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 hdgspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av atta
steg:
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Steg 4

Steg 1 Steg 2 Steg 3
NPO ger Sakkunnig- Remiss, Socialstyrelsen
forslag pa grupper konsekvens- tar beslut om
vardomraden tar fram analys och vad och antal
att genomlysa underlas berednin utférare
Naikisiaieie SRR 8 U 9 )\ J
Steg 8 Steq 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden féljs Namnden tar Beredning av Regionerna
upp och beslut om ansékningar anstker om
utvarderas tillstand infér beslut tillstand
. / J A \ A

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i
arbetsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa
vardomraden som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de
sakkunniggrupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhdmta kunskapslaget 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
rehabiliterande insats) vid ett visst hélso- eller sjukdomstillstand har
Socialstyrelsen tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den eller de delar 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. Patientforetradaren bidrar med patient- och
narstaendeperspektivet i sakkunniggruppens arbete och star bakom forslaget.
I enlighet med barnkonventionen ska sakkunniggruppen tydliggora vilken
paverkan forslaget har pa barn nar sa ar relevant.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrelsen
sammanstaller inkomna synpunkter och darefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller géra eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas over till en
beredningsgrupp vars uppdrag &r att sékerstélla att koncentration av den
foreslagna varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och
sjukvardssystemet.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastruktureras
samt antalet enheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga varden.
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Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka
region/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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