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Forord

Sakkunniggruppens forslag till nationell hogspecialiserad vard (NHV) inom
vardomradet Trakealkirurgi vander sig framférallt till dig som &r
verksamhetschef, kliniskt verksam eller patient inom omradet, men ocksa till
dig som &r beslutsfattare eller tjansteman pa regional niva. Forslaget gar dven
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 Iamna 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 trakealkirurgi
att det som framgar av rubriken nedan ska utgéra nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra enheter for multidisciplinar konferens (MDK) och
cervikal kirurgi samt tva enheter for thorakal kirurgi.

Detta bedoms vara vard som ar komplex, sallan forekommande, kraver en
viss volym och multidisciplindr kompetens samt kraver stora investeringar
och medfor hoga kostnader. Varden ar multidisciplinar da bland annat 6ron-,
nésa-, och halslakare och thoraxkirurg behovs.

Sakkunniggruppen anser att det ar rimligt att 4 enheter ska ansvara for MDK
samt tillhandahalla och utféra kirurgi pa cervikala trakea. Fyra enheter
motiveras av att volymerna, atminstone i ett inledningsskede, med ett visst
forvantat prevalensberg kan antas bli relativt stora. Bade kirurgi, postoperativ
vard och MDK kan var for sig vara mycket resurskravande, vilket ocksa talar
for fyra enheter. Forslaget med fyra enheter ar baserat pa de volymer som
sakkunniggruppen har uppskattat. De har vagt for och nackdelar med tre, fyra
och fem enheter men landat i att fyra enheter ar rimligast. Fyra enheter
borgar ocksa for gemensam storre kraftsamling av kunskapsspridning. Att
koncentrera denna vard inom systemet for NHV Okar chansen att patienter
inte langre behover skickas utomlands for vard. Det 6kar ocksa majligheterna
for strukturerad uppféljning.

Den del av definitionen som handlar om kirurgi pa thorakala trakea har dock
en betydligt mindre patientvolym och har i sig inte tillrdcklig volym for att
ens koncentrera till en enhet. Men, med tanke pa de totala forvantade
volymerna anser sakkunniggruppen att denna kirurgi anda, tillsammans med
kirurgi pa cervikala trakea, ska utforas pa hogst tva enheter. Detta under
forutsattning att all kirurgi som sker pa dessa enheter sker i samverkan
mellan ONH-kirurger och thoraxkirurger. Sakkunniggruppen kan dock
konstatera att en inte helt obetydlig erfarenhet och kunskap redan finns inom
thorakal trakealkirurgi och att det kan vara av varde att pa ett strukturerat satt
behalla och utveckla denna kunskap inom landet. Det ar ocksa just med tanke
pa tillstandens relativa ovanlighet och komplexitet och behovet av redundans
samt att inte bygga hela verksamheten pa en enskild enhet och enskilda
individer, som gruppen anser att tva enheter ar rimligt. Tre enheter anses
definitivt for manga med utgangspunkt i de laga volymerna.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra
respektive tva enheter okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten,
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patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt
anvandande av hélso- och sjukvardens resurser kan uppnas.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard ar 6vervagande positiva.
Sakkunniggruppen bedomer att akutsjukvarden inte kommer att paverkas i
nagon storre utstrackning.

Nérliggande vard som kan paverkas &r de perioperativa resurserna som delas
med andra benigna omraden, vilket &r en trang sektor pa alla
universitetssjukhus.
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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
multidisciplindr konferens (MDK) for trakealkirurgi. Till denna MDK ska
patienter (16 ar och uppat) med foljande tillstand remitteras for
stéliningstagande till behandlingsform:

1. Benigna och maligna tumorer som utgar fran eller engagerar trakea,
inklusive carina

2. Strukturella fordndringar av statisk typ i trakea:
- exempelvis trakealstenos, subglottisk stenos, fistlar, arrbildningar,
atrofier efter intubation eller trakeostomi som efter upprepade
endoskopiska behandlingsforsok ger kvarstaende luftvagsproblem

3. Strukturella forandringar av dynamisk typ i trakea och huvudbronker:
-exempelvis trakeobronkomalaci/EDAC (Excessive Dynamic Airway
Collapse)

Efter beslut om 6ppen kirurgi, ska sadan utféras vid nationell
hogspecialiserad vardenhet.

Minst en uppféljning efter kirurgi ska ske av NHV-enheten. Uppféljningen
kan ske antingen digitalt eller fysiskt.

Vid svarare komplikationer ska patienten aterremitteras till opererande NHV-
enhet.
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Avgransningar till definitionen

Foljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingar €] i definitionen
och ska ej koncentreras pa nationell niva men kan remitteras till NHV vid
behov:

- Barnyngre an 16 ar

- Patienter inom ramen for NHV avancerad esofaguskirurgi med fistlar
till trakea eller huvudbronker diskuteras huvudsakligen pa konferens
for esofaguskirurgi, men diskussion kan aven behova ske pa MDK
for trakealkirurgi.

- Patienter med thyreoideacancer med misstankt trakealengagemang
diskuteras huvudsakligen pa regional konferens, men diskussion kan
aven behova ske pa MDK for trakealkirurgi

- Patienter inom ramen fér NHV avancerad esofaguskirurgi med
seneffekter (andningssvarigheter) i vuxen alder efter tidigare
behandling for esofagusatresi diskuteras huvudsakligen pa konferens
for esofaguskirurgi, men diskussion kan &ven behova ske pa MDK
for trakealkirurgi.

Antal enheter

4 enheter ska ansvara for MDK och kirurgi pa cervikala trakea, varav 2 dven
ska utfora de kirurgiska ingreppen pa thorakala delen av trakea (tumorer och
laga stenoser) och eventuell trakeobronkoplastik.

Narliggande vard

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

« Fistlar till och fran luftvagarna ar genomlyst i separat sakkunniggrupp,
men det finns inget hinder att vid behov remittera dessa patienter till MDK
for trakealkirurgi, da behandlingen av luftvagsfistlar i forsta hand, om
mojligt, bor vara kirurgiskt rekonstruktiv.

» Avancerad esofaguskirurgi &r genomlyst i annat underlag och fistlar som
harror fran esofaguskirurgi ska primart omhandertas i det omradet, men
det finns inget hinder att vid behov remittera dessa patienter till MDK for
trakealkirurgi.

TRAKEALKIRURGI
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 24886/2024

Vardomrdade

Nulagesbeskrivhing

Det vardomrade som sakkunniggruppen genomlyst, for att utreda vad inom
omradet som bor koncentreras nationellt, ar trakealkirurgi.

Den vard som utifran sakkunniggruppens genomlysning foreslas att
koncentreras nationellt beskrivs ovan under rubriken Definition. Dessa
atgarder ar komplexa eftersom de ar sallan forekommande samt har en
komplicerad pre, per- och postoperativ vard.

Trakealkirurgi, det vill saga kirurgi pa luftstrupen, utfors bland annat pa
patienter med strukturella férandringar av statisk typ sasom tumor,
arrbildning, stenos eller atrofi efter intubation eller trakeostomi, idiopatisk
subglottisk stenos eller fistlar. Den kan ocksa utféras pa grund av strukturella
forandringar av dynamisk typ i trakea eller huvudbronker, sasom
trakeomalaci och EDAC (Excessive Dynamic Airway Collapse). Vid dessa
tillstand faller luftvagen ihop vid in- eller utandning, alternativt vid
lagesandring. Dessa tillstand ger problem med sekretstagnation,
aterkommande infektioner och hosta och behandlas oftast symptomlindrande
men kan, i selekterade fall, avhjalpas med kirurgi.

Kirurgi pa trakea inklusive luftrérsdelningen till lungornas bronker (carina)
ar mycket ovanligt med laga patientvolymer. I nulaget utfor
universitetssjukhusen i landet endast ett fatal ingrepp per ar och klinik. En
del patienter har skickats utomlands for kirurgi da erforderlig erfarenhet och
kompetens har saknats. Aven anestesin vid denna typ av kirurgi ar
komplicerad och kréver hdg kompetens och erfarenhet samt ett mycket néra
samarbete mellan Kirurg och anestesilakare. Efterforloppet kan ibland
innebara flera dagars postoperativ intensivvard och inte sallan ocksa langa
vardtider pa vardavdelning. Detta kraver multiprofessionell specifik
erfarenhet och kunskap hos den personal som vardar patientgruppen, vilket
aven innebér behov av kompetens inom luftvégs- och andningsévervakning.
Inte minst med tanke pa allvarligheten och komplexiteten i de
komplikationer som kan uppsta i det per- och postoperativa vardforloppet.
Exempelvis kan det uppsta larynxddem, rost- och/eller svéljningsstorning,
anastomosinsufficiens, re-stenosering, bildande av granulationsvévnad,
fistelbildning till esofagus eller till narliggande karl och eller graft. Varden
medfor darmed ocksa hoga kostnader och ar resurskréavande.

For att mojliggdra en god vard for patientgruppen kravs insatser fran
specialist i 6ron- nas och halssjukdomar (ONH), specialist i thoraxkirurgi,
specialist i anestesi och intensivvard, specialist i foniatri samt
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omvardnadspersonal med sarskild erfarenhet av omradet. Det kravs ocksa ett
gott samarbete mellan ONH-kirurg och thoraxkirurg och aven anestesilakare.

Idag delas ansvaret for de kirurgiska patienterna i stort sett mellan tva olika
professioner: ONH-kirurgi och thoraxkirurgi. Kirurgi pa cervikala trakea
utfors primart av ONH-lakare via halssnitt och kirurgi pa thorakala trakea
utfors primért av thoraxkirurg via sternotomi eller thorakotomi. Inte séllan
behdvs ocksa bada kompetenserna vid en och samma operation.

Vanligast ar idag kirurgin pa den cervikala delen av trakea vid
stenoser/forandringar. Om forandringen eller stenosen &r lokaliserad i den
Oversta delen av trakea kan resektionen &ven behdva inkludera en del av
krikoidbrosket, i form av en stdmbandsbevarande laryngotrakeal eller
krikotrakeal resektion. Om stenosen/férandringen sitter mer distalt eller
stracker sig langre ned, kan ibland halssnittet behdva kompletteras med en
partiell eller total sternotomi. Detta for att battre komma at eller vid behov
mobilisera luftvdgarna langre ned i thorax, for att minska spanningen i den
resulterande anastomosen nér luftstrupen sys ihop.

I thorakala delen av trakea, inklusive carina, dominerar ovanliga typer av
tumorer, antingen primart utgaende fran luftvagarna (karcinoid, adenocystisk
cancer mm) eller med tumoérengagemang/invaxt utifran (lungcancer,
tymuscancer mm). Kirurgin pa thorakala trakea utfors oftast via access fran
hoger thoraxhalva, eller i ovanligare fall via sternotomi eller access fran
vanster thoraxhalva. | dessa fall kan accessen vara extra utmanande, men
ocksa den peroperativa luftvagshanteringen, varfor ECMO kan behovas.

Ibland kan &ven cervikala trakea behéva mobiliseras (laryngeal release) for
att kunna far ihop luftvagsdelarna under acceptabel spanning.

Utredning och bedémning infér eventuell kirurgi kan vara svar da symtomen
inte alltid &r tydliga samt att det for lakare som inte traffar denna
patientgrupp regelbundet kan vara svart att géra en korrekt bedomning.
Symtomen kan besta av stridor, roststorning, slemstagnation, aterkommande
allvarliga infektioner sdsom pneumoni samt obstruktivitet som inte svarar pa
farmakologisk behandling. Patienterna riskerar darav att fa fel diagnos och
kanske aldrig bli aktuella for operation trots att det kanske hade varit det
bésta alternativet. Ibland kan ett endoskopiskt behandlingsalternativ vara
forstahandsvalet, och kirurgi blir aktuellt ndr patienten, trots enstaka eller
upprepade endoskopiska atgarder (injektioner, dilatationer och
laserresektioner), har fortsatta besvar. Sakkunniggruppen beddmer att en del
av patienterna med fortsatta besvar efter endoskopisk atgard idag inte blir
erbjudna kirurgi pa grund av bristande erfarenhet av dessa patienter hos
professionerna.
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Patienter med &rrbildning eller atrofi efter intubation eller trakeostomi ar en
grupp, som i storre utstrackning an vad som erbjuds idag, skulle vara betjént
av trakealkirurgi enligt foreslagen definition. En viss andel av dessa patienter
har ventilator pa grund av sitt trakealproblem, men har inget
respiratoriskt/pulmonellt ventilatorbehov och skulle i vissa fall kunna bli av
med trakeostomi och ventilator om man istéllet tgardade grundproblemet
med hjalp av kirurgi. Det skulle innebéra hojd livskvalitet for patienterna,
minskade kostnader for samhallet och i forlangningen ett mer andamalsenligt
nyttjande av samhallets resurser.

Likasa bedomer sakkunniggruppen att vissa av det fatalet patienter med
tumorer i thorakala trakea inklusive carina, som i dag far stralning eller
annan palliativ behandling, skulle kunna erbjudas kurativ kirurgi eller kirurgi
som komplement till annan behandling. Vad betréaffar kirurgi for
EDAC!/trakeomalaci utfors den dverhuvudtaget inte i Sverige i nuléget.

Den underbehandling med kirurgi som de facto kan ses i Sverige idag, har
troligtvis uppstatt delvis pa grund av kunskapsbrist, men ocksa pa grund av
den senaste tidens historiska hédndelser. Med dessa héndelser avses dels
skandalen kring Paolo Macchiarini och de syntetiska luftstruparna, som pa ett
mycket negativt satt har paverkat savél professionernas som patienternas
installning till trakealkirurgi. Aven den nyligen genomgangna
covidpandemin innebar att en stérre mangd patienter intensivvardades.
Manga patienter vardades, intuberade och trakeostomerade, med en 6kad
frekvens av stenoser och andra luftvégsproblem i efterférloppet. Samtidigt
upplevs att denna typ av benigna tillstand och kravande kirurgi, inte har
kunnat prioriteras resursmassigt i efterdyningarna av pandemin.

De metoder som de facto finns och som foreslas i detta underlag ar
beprdvade och har anvénts sedan 1960-talet. Metoderna har dock utvecklats
med nya och béttre perioperativa resurser.

Organisationen idag — féordelar och nackdelar

Idag utfors kirurgin inom definitionen till viss del pa samtliga
universitetssjukhus, men det utfors endast ett fatal ingrepp per ar och
sjukhus. Ett visst nationellt samarbete finns, men detta ar inte formaliserat. |
Stockholm finns till exempel en luftvagskonferens dit det ar mojligt att
remittera patienter for att diskutera dven kirurgiska patienter fran andra delar
av landet. Denna konferens &r dock inget tydligt beslutat nationellt forum,
utan sker pa frivillig basis drivet av professionen. Samarbetet mellan ONH-
kirurgi och thoraxkirurgi ser ocksa olika ut pa olika sjukhus och
ansvarsfordelningen for operationerna skiljer sig at. | Uppsala och Lund
utfors till exempel de flesta operationer gemensamt mellan ONH-kirurger
och thoraxkirurger, medan det pa andra universitetssjukhus sker vid behov.
Sannolikt finns det ocksa patienter dar kirurgi aldrig diskuteras som ett
behandlingsalternativ da kunskap om mojligheterna ibland saknas, varfor
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tillgang till kirurgisk vard blir ojamlik 6ver landet. En samlad nationell
erfarenheten av kirurgin saknas ocksa da de fa ingrepp som utférs ar spridda
pa samtliga universitetssjukhus. Det finns inte heller nagon samlad
uppfoljning av vilka patienter man valjer att operera, vilka man véljer att
behandla konservativt samt utfallet av de bada valen.

Forskning

I nulaget finns ingen publicerad forskning inom omradet i Sverige, vilket
sannolikt till stor del beror pa de laga volymerna av ingrepp samt den
bristande samordningen av de fa patienter som finns.

Det finns idag ett kvalitetsregister inom allmén thoraxkirurgi (ThoR), d&r
samtliga operationer i Sverige som utfors pa thorakala trakea registreras,
samt de operationer som utfors hogre upp pa trakea, i samarbete mellan
thoraxkirurg och ONH-kirurger i Uppsala. Patienter som opereras i cervikala
trakea pa Gvriga opererande universitetssjukhus registreras inte i registret.

I Svenska intensivvardsregistret (SIR) och Svenskt perioperativt register
(SPOR) finns vissa parametrar som anknyter till patientgruppen, men dessa
register ar inte specifikt framtagna for att félja upp patienter efter
trakealkirurgi.

Internationell utblick

I de nordiska landerna har det utforts en studie med sjalvrapporterad
kartlaggning av trakealkirurgi [1]. Totalt 15 enheter utfor kirurgiska ingrepp
pa trakea i Sverige, Finland, Norge, Danmark och Island. Den nordiska
overblicken ger en bild av skillnader i utférandet av varden, generellt laga
volymer samt ett behov av samordning och koncentration. Forekomst av
samoperationer mellan thoraxkirurg och ONH-kirurg varierar mellan de
nordiska enheterna.

| Danmark utférs operationer i Arhus (vuxna) samt pa Rigshospitalet
Kopenhamn (barn men dessa skickas ocksa ibland utomlands), som vardera
har enstaka patienter. I Norge finns ingen tydlig nivastrukturering och
patienter i behov av kirurgi skickas ofta utomlands for kirurgisk behandling.

Forvantade vardvolymer

Da kvalitetsregister delvis saknas for de olika atgarderna i definitionen, ar det
svart att fa fram exakta volymer for vardomradet. Nationella patientregistret
PAR kan inte heller ge en tydlig bild, da det saknas atgardskoder for vissa av
atgarderna som inkluderas i definitionen. Detta visar sig i skillnaderna mellan
sakkunniggruppens egna uppskattningar av den volym kirurgi som idag
utfors pa respektive klinik (ca 20-25 operationer/ar nationellt) jamfort med
den data som finns i PAR (ca 9 operation/ar nationellt med KVVA-kod GBC).

Sakkunniggruppen har darfor gjort en grov uppskattning av férvantade
vardvolymer till ett eventuellt framtida NHV-omrade.
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Uppgifterna baseras pa uppskattningar fran klinikerna i Lund och Stockholm
(av befintliga patienter som for narvarande behandlas med framforallt
endoskopisk behandling, farmakologisk behandling eller ingen atgard alls)
och har sedan extrapolerats till nationell niva. Utifran Lunds uppgifter,
exklusive Stockholms patienter, skulle det kunna finnas 750 patienter i
Sverige i behov av en bedémning pd MDK. Utéver detta tillkommer 750
patienter enbart baserat pa Stockholms siffror. Detta ar alltsa befintliga
patienter (back log), men som inte har behandlats kirurgiskt.
Sakkunniggruppen konstaterar att covidpandemin har gjort att det finns
manga patienter just i Stockholm. Stockholm hade under pandemin en stor
volym av intensivvardade patienter och har darav en stérre volym patienter
som skulle gagnas av bedémning for eventuell kirurgi.

Sakkunniggruppen uppskattar saledes att det finns ca 1500 patienter dver 16
ar i Sverige, i potentiellt behov av operation pa trakea och som bor bedémas
pa en nationell MDK vid NHV-enhet.

Av dessa 1500 patienter sa uppskattar sakkunniggruppen att ungefar en
tredjedel (500) kan vara aktuella for kirurgi. Saledes finns det redan idag ett
stort antal patienter i behov av kirurgisk behandling (vardskuld), men ett lagt
basalt infléde av nya patienter till denna behandling gor att det tillkommer
forhallandevis fa patienter per ar framéver. Hur manga dessa ar har
sakkunniggruppen mycket svart att uppskatta och en framtida mer liberal
indikation till kirurgi, skulle kunna ge ett 6kat antal patienter. Den storsta
andelen patienter bestar av de med behov av cervikal kirurgi och endast ett
fatal med behov av thorakal kirurgi.

De faktiska volymerna kan eventuellt framéver komma att bli storre, da det
sannolikt finns patienter idag som antingen fatt fel diagnos och/eller inte
erbjuds kirurgi da kunskap saknas. Med battre kunskapsspridning och
utredningar som kan leda till 6kad remittering, uppskattas vardvolymerna
kunna bli storre.

Det forvantas ocksa ett storre inflode av remisser for bedomning pa nationell
MDK, med eventuell efterféljande kirurgisk behandling, de forsta aren efter
en eventuell nivastrukturering nationellt. Dessa volymer forvantas sedan att

minska och ligga pa en jamnare niva éver aren.
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Framatblick

Varfér nationell hdogspecialiserad vard?

Beddmning av patienter som kan vara aktuella for trakealkirurgi &r en
sallanhdndelse pa de flesta universitetssjukhus. Utav de som beddms &r det
ett fatal som sedan genomgar kirurgi. Detta innebar att bade kirurgi och
anestesi- och intensivvard av patientgruppen ar mycket sallan
forekommande. Den idag laga volymen, ca 20-25 operationer/ar, medfor att
inget sjukhus i Sverige far tillracklig erfarenhet av patientgruppen och deras
behov. Sakkunniggruppen ser ocksa att detta dr en patientgrupp som behover
uppmarksammas for att de ska kunna fa jamlika bedémningar och i
forlangningen eventuellt erbjudas kirurgi. Patientgruppen har mojligen ocksa
blivit undantrangd pa grund av Covid-19 pandemin och som i rapporten
tidigare visade problem, med Kkirurgi av syntetiska luftstrupar. Utover att
kirurgin inte i tillrdcklig omfattning har genomforts i Sverige, har
patientvolymen dven Okat efter pandemin da ett stort antal patienter vardats
intuberade eller trakeostomerade.

De patienter som kan vara aktuella fér denna kirurgi ar ofta patienter med
signifikant symtomatologi och morbiditet, som utan kirurgi kan riskera att
hamna i ett beroende av samhallets stod i stor utstrackning (ventilatorbehov,
behov av personliga assistenter etc.), i kombination med ett stort personligt
lidande och forlust av autonomi. Kirurgi kan for denna patientgrupp ha ett
stort vérde bade for individ och samhélle.

En koncentration av varden skulle medfora en majlighet att samla och gora
fler bedémningar av patienterna nationellt och darmed ge en 6kad erfarenhet
hos de nationella vardenheterna, vilket i sin tur skulle kunna innebéra sékrare
vard, hogre kvalitet i handlaggningen samt kanske en minskad
komplikationsrisk. Genom den nationella MDK, dér patienter med tydlig
problembild diskuteras, skulle en mer likvardig vard och bedémning for
patienter i hela landet kunna skapas. Detta skulle i forlangningen ocksa
kunna ge en 6kad trygghet for patienten, da det kan skapas en sammanhallen
samordning och tydlighet kring patientens vard.

En nivastrukturering av aktuell vard skulle ocksa tydliggora att de som far
tillstand att bedriva denna vard aven blir ansvariga for att sprida kunskap i
landet om dessa diagnoser och mgjligheten att behandla dem vid en nationell
enhet. Kunskapsspridningen i omradet ar mycket viktigt och kommer att vara
helt avhéngig foér om det blir bra for patientgruppen.

Genom en tydligt utpekad ansvarsfordelning till en eller flera NHV-enheter
okar daven mojligheten att framover utveckla varden och bedriva forskning
inom vardomradet, nationellt sdvél som internationellt. Att ha flera nationella
enheter med tydligt ansvar for utveckling och kunskapsspridning forvantas

TRAKEALKIRURGI
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 24886/2024 13(27)

leda till 6kad kunskap kring omradet generellt i landet, och darmed ocksa ett
antagande om att patienterna kommer att uppmarksammas och remitteras i
hogre utstrackning an idag. Ansvaret forvantas aven ge en tydligare ingang
for saval patienter som remittenter, och darmed en snabbare och battre
handlaggning av patienterna. Detta kommer att ske genom tydliga
remisskriterier och en nationell MDK dar fragestallningar kring patienterna
kan diskuteras. NHV-enheterna kommer ocksa att ha éverblick éver alla
patienter som diskuteras pa MDK samt de som genomgar kirurgi, vilket
underlattar utvardering och kvalitetsuppfoljning. Det ar av yttersta vikt att de
enheter som tilldelas uppdraget foljer patienterna inom omradet antingen via
ett nationellt kvalitetsregister eller annan samlad nationell
kvalitetsuppféljning. En koncentration mojliggor ocksa forskning pa ett
tydligare satt &n idag.

Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen anser att det ar rimligt att fyra enheter ska ansvara for
MDK samt tillhandahalla och utfora kirurgi pa cervikala trakea. Forslaget
med fyra enheter &r baserat pa de volymer som sakkunniggruppen har
uppskattat. De har vagt for- och nackdelar med tre, fyra och fem enheter.
Sakkunniggruppen anser att de uppskattade volymerna &r for stora for tre
enheter och att fem enheter skulle kunna vara ett alternativ, men att de
uppskattade siffrorna snarare talar for fyra.

Forslaget motiveras av att volymerna atminstone i ett inledningsskede, med
ett visst forvantat prevalensberg, kan antas bli relativt stora. Bade kirurgi,
postoperativ vard och MDK kan var for sig vara mycket resurskravande,
vilket ocksa talar for fyra enheter. Dock kommer det att ta lang tid att beta av
den vardskuld som uppstatt och ansamlats under en langre tid, varav en stor
del av dessa patienter har en hdg stenos. Ett annat motiv till att valja fyra
enheter ar att det ar mycket viktigt att na ut i hela landet for att ratt patienter
ska bli bedomda pa NHV-enheter. Fyra enheter kan ta ett storre gemensamt
ansvar att sprida kunskap till olika delar av landet. Att inte nivastrukturera
omradet som nationell hogspecialiserad vard, utan fortsatta som det ser ut
idag, anser sakkunniggruppen inte &r 6nskvart. Det skulle leda till att
patienter i vissa fall fortsétter att skickas utomlands, hur manga och fran
vilka regioner skulle dock vara valdigt svart att ha dverblick 6ver. Vidare
skulle patienter troligtvis inte remitteras i den utstrackning som
tillstandspliktig vard och arlig uppfdljning borgar for.

Den del av definitionen som handlar om kirurgi pa thorakala trakea &r dock
betydligt mindre och i sig inte tillracklig for att ens koncentrera till en enhet.
Men, med tanke pa de totala forvantade volymerna anser sakkunniggruppen
att denna kirurgi anda, tillsammans med kirurgi pa cervikala trakea, ska
utforas pa som hogst tva enheter. Detta under forutsattning att all kirurgi som
sker pé dessa enheter sker i samverkan mellan ONH-kirurger och
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thoraxkirurger. Volymerna skulle kunna tala for enbart en enhet eller ingen
enhet nationellt. Sakkunniggruppen kan dock konstatera att en inte helt
obetydlig erfarenhet och kunskap redan finns inom omradet och att det kan
vara av varde att pa ett strukturerat sétt behalla och utveckla denna kunskap
inom landet. Detta dels med tanke pa de diagnoser som direkt berdrs, men
aven med tanke pa angransande omraden och diagnoser. Det ar ocksa just
med tanke pa tillstandens relativa ovanlighet och komplexitet och behovet av
redundans och att inte bygga hela verksamheten pa en enskild enhet och
enskilda individer, som gruppen anser att tva enheter ar rimligt. Tre enheter
for thorakal kirurgi anses definitivt for manga med utgangspunkt i de laga
volymerna.

Sammantaget ar gruppen enig om att detta ar ett omrade dér patienterna i
framtiden kommer att gagnas av nationell hdgspecialiserad vard.

Forslag till vérdkedja/flode

Sakkunniggruppen ser helst att patienterna remitteras till de nationella
enheterna fran universitetssjukhusen, for att sakerstalla att det finns
tillrdckligt med kompetens for undersokning och utredning hos den
remitterande enheten. Men i de fall da kompetens for utredning finns inom
specialistvarden pa lanssjukhus, ser sakkunniggruppen inget hinder att
remittering dven sker darifran. Patienter kan ocksa komma att remitteras fran
andra NHV-uppdrag vid behov av just trakealkirurgi, exempelvis fran
omradet esofaguskirurgi eller omradet luftvagsfistlar (ej beslutade inom
NHV-systemet).

De patienter som remitteras till de nationella enheterna ska vara utredda nar
de remitteras till nationell MDK. Utredningen som ska vara féardig nar
patienten remitteras till NHV ska innehalla en noggrann och heltéackande
anamnes, fullstandig spirometri, bilddiagnostik (DT med kontrast iv),
bronkoskopi med film av luftvégar, laboratoriediagnostik, preoperativ rost-
och svaljningsbedémning. De nationella enheterna ska ta fram gemensamma
remisskriterier for att tydliggdra for remittenterna vilka utredningar som
behover vara gjorda dessforinnan. Sakkunniggruppen vill poangtera att
patienter med priméar tumorsjukdom i trakea ska remitteras till NHV-enhet i
ett tidigt skede.

Den nationella MDK som NHV-enheterna ansvarar for, kan komma att
organiseras sa att den varannan gang ar gemensam med samtliga nationella
enheter och varannan gang enskild per NHV-enhet. Pa sa satt kan sarskilt
komplicerade fall lyftas pa den gemensamma konferensen, och enheterna kan
da bidra med sina respektive erfarenheter och kunskap men ocksa bidra till
ett larandetillfalle och kalibrering/nivellering. Som ett led i
kunskapsspridningen bor remittenterna vara aktivt féredragande vid
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konferenserna. De specialister som behéver delta p& dessa MDK:er ar ONH-
kirurg, thoraxkirurg, lungmedicinare, rontgenlakare och onkolog.
Bedomningen pa MDK kan mynna ut i olika rekommendationer: att
patienten bor genomga ett endoskopiskt ingrepp (exempelvis dilatation mm
som inte ingar i detta forslag), att patienten bor genomga 6ppen kirurgi eller
att ingen atgard ska goras i nulaget utan patienten kan fortsatt vardas pa
hemmaplan och kallas till eventuella aterbesok.

Patienter som har diskuteras pA MDK och som kan vara aktuella for kirurgi
behover ocksa bedémas av NHV-enheterna. Patienterna bor kunna delta
antingen fysiskt eller digitalt vid tillfallet, beroende pa hur langt avstandet till
den nationella enheten &r for patienten samt vilka eventuella kompletterande
undersdkningar som behéver goras.

Patienten som har genomgatt kirurgi inom definitionen ska alltid foljas upp
av sin hemregion. Dock ska minst ett aterbesok ske pa en NHV-enhet, for att
sikerstalla kvalitet och strukturerad uppféljning. Aterbesoket kan vara fysiskt
eller digitalt.

Ut6ver att halla i dessa MDK:er och genomfora kirurgi, sa anser
sakkunniggruppen att det ar viktigt for utvecklingen av omradet att NHV-
enheterna traffas regelbundet for att utbyta erfarenheter av kirurgin och
diskutera komplicerad patientfall, eller halla seminarium for att kunna lara av
varandra. Sakkunniggruppen anser att det &ven skulle vara av stor vikt att
skapa ett nationellt natverk med 6vriga sjukhus, till exempel med en
“trakealansvarig” pa sjukhusen, for att fora ut kunskap brett om behandlingen
inom NHV-definitionen.

Enheterna bor ocksa arbeta med patientinformation och kunskapsspridning
till profession for att 6ka medvetenheten om behandlingsmajligheten. Detta
kan ske via forelasning for professionsforeningar, tidskrifter eller via
nationellt programomrade (NPO). Enheterna bor ocksa bidra med
framtagandet av vardprogram i samarbete med NPO.
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Forslag till sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sérskilda 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 behover inte framga som
ett sarskilt villkor.

Kritisk personalkompetens

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

« Specialist i 6ron- nds- och halssjukdomar

« Specialist i thoraxkirurgi

« Specialist i bild och funktionsmedicin

« Specialist i lungmedicin

+ Specialist i anestesi och intensivvard

« Specialist i foniatri, rost- och talrubbningar
« Logoped
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Andra kompetenser eller forutsattningar for att
varden inom det definierade omrddet 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
behover finnas eller tillgang till annan resurs (lekterapi etc.). Dessa behover
ej finnas att tillga fysiskt pd samma sjukhus som NHV-enheten, men en
ansokande enhet behdver kunna visa hur de ska sakra att dessa omraden finns
tillgangliga for en overskadlig tid.

 Fysioterapeut

 Dietist

« Specialist i patologi

« Specialist i plastikkirurgi

« Specialist i klinisk fysiologi
+ Specialist inom onkologi

+ Koordinator

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 ar ovanlig
eller starkt kopplad till definitionen ska den anges.

» ECMO-behandling
 Auvancerad postoperativ avdelning

Ovriga villkor
» NHV-enheten ska bidra till att forskning inom det aktuella
sjukdomsomradet bedrivs.

« NHV-enheten ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t.ex.
genom kvalitetsregister.

* NHV-enheten ska ansvara for Overrapportering till remitterande enheter
och upprétta individuella vardplaner.
« NHV-enheten ska félja upp patientrapporterade matt.

« NHV-enheten ska verka for framtagandet av ett vardprogram.

+ NHV-enheten ska samverka med angransande vardomraden inom NHV
sasom NHV Avancerad esofaguskirurgi (ej beslutat omrade) och NHV
Komplicerade fistlar i perifera luftvagar (ej beslutat omrade).
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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 varden inom definitionen kommer att 6ka kunskapen och
tillgénglighet till den kirurgi som kan erbjudas. Om de enheter som
tilldelas NHV-tillstanden kan sprida kunskap pa alla nivaer i
sjukvardssystemet sa blir det ocksa majligt att, via MDK léattare selektera
fram de patienter som kan ha nytta av Kirurgiska ingrepp.

Som det ser ut idag sa ar det fa patienter som genomgar kirurgi. Om fler
patienter kunde fa den majligheten sa 6kar ocksa erfarenheterna hos de
nationella enheterna att omhanderta patientgruppen. Det finns inga stora
beskrivna kvalitetsproblem med denna kirurgi idag, men da varden pre-,
per- och postoperativt &r komplicerad kommer en stdrre volym att bidra
positivt till larandet. Detta kommer framst att uppnas for att utforandet av
kirurgin blir begransat till fyra respektive tva enheter och att flera patienter
kommer att beddémas infor eventuell Kirurgi.

Att koncentrera varden kan innebéra att vissa patienter far langre resor,
men da varden sker vid nagot eller nagra enstaka besok anser
sakkunniggruppen att det far sma negativa konsekvens for patienten, an
om det skulle ske oftare.
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En patient som &r trakeostomiberoende har begransande funktionsniva och
autonomi, och skulle efter kirurgi kunna fa ett mindre behov av personliga
assistenter och anhoriga. Detta skulle paverka bade patienter och anhériga
positivt.

Sakkunniggruppen kan inte se nagra stora negativa konsekvenser for
patientgruppen av foreslagen koncentration.

 Kunskaps- och kompetenséverforing

En koncentration av varden skulle potentiellt kunna leda till minskad
kompetens kring patientgruppen pa de enheter som inte tilldelas NHV-
uppdrag. Som det ser ut i dag &r kunskapen om gruppen redan relativt lag
och en multidisciplindr konferens har istallet mojlighet att sprida
kunskapen i hela landet.

* Forskning och utbildning

Da det idag inte bedrivs ndgon forskning alls om patientgruppen i landet
skulle en koncentration endast medftra positiva konsekvenser.

Det kan dven ge en positiv effekt pa attraktiviteten till utbildning inom
thoraxkirurgi.

+ Narliggande vard

Det finns risker for undantrangningseffekter pa de sjukhus som far
tillstand att bedriva varden. Denna patientgrupp konkurrerar i de flesta fall
med all icke-malign kirurgi inom omradet. De tranga sektorerna ar
perioperativa resurser och intensivvardsresurser.

Patienter inom definitionen kommer i efterforloppet att behdva vardas pa
en ONH-avdelning eller en thoraxkirurgisk vardavdelning. Ur ett
kvalitetsperspektiv kan patienterna inte vara “satellitpatienter” pa andra
avdelningar, da de har komplexa vardbehov kopplat till sitt specifika
ingrepp. Detta medfor att de kommer att konkurrera med andra patienter
som ocksa behover specifik kompetens.

Det kan bli randzonseffekter pa andra omraden, om dessa patienter
prioriteras i resurssattningen.

« Akutsjukvard

Pa de enheter som far tillstand att bedriva varden kommer hantering och
kunskap av svara luftvagar troligtvis att forbattras da dessa patienter
kommer att bidra till &n mer fordjupad kunskap.
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De enheter som inte tilldelas tillstind kommer fortfarande att ha en sadan
volym av patienter, att det inte ar problematiskt att uppratthalla den
kompetens som behdvs for akut omhandertagande av ONH- och
thoraxpatienter.

+ Vardkedjan

De kliniker inom ONH-kirurgi och thoraxkirurgi pa universitetssjukhus
som inte tilldelas tillstand att bedriva definierad vard, skulle kunna fa
minskat intresse for att ta hand om patientgruppen. Detta skulle kunna
leda till ett minskat intresse och engagemang for att exempelvis folja upp
patienten pa hemmaplan.

» Verksamhetsperspektiv

Att operera denna patientgrupp skulle pa samhallsekonomisk niva vara av
stort varde. Dels kan man anta att den kirurgi som avses skulle kunna
resultera i minskade direkta sjukvardskostnader i samband med att
patienter kan erbjudas en permanent kirurgisk korrektion vid ett tillfélle,
istallet for att ibland livslangt tvingas till upprepade endoskopiska atgérder
eller andra atgarder. Dels kan man ocksa anta att de forhallandevis hdga
kostnaderna for exempelvis kommunala omvardnadsatgarder och
personlig assistans skulle minska, i de fall kirurgin skulle innebéra ett
minskat eller upphort ventilatorbehov. De indirekta kostnaderna for
samhallet till foljd av uttalad och langvarig morbiditet och
funktionsnedsattning kopplade tills dessa tillstdnd skulle ocksa antas
kunna minska betydligt. Detta galler saval for patienter som for deras
anhoriga.

Vissa patienter som genomgar trakealkirurgi blir sa pass bra att de har ett
minskat behov av uppféljning, vilket de inte haft om de varit
trakealkanylbarare. Detta medfor minskad vardkonsumtion pa exempelvis
lansdelssjukhus, men kanske ocksa minskade intékter for dessa kliniker.
For de enheter som far tillstand att bedriva varden kan det istallet
tillkomma ytterligare kostnader for till exempel uppstart, samarbete och
ensning av arbetet mellan de fyra enheterna.

| takt med att fler opereras kommer ocksa vissa patienter att drabbas av
komplikationer relaterat till kirurgin. De enheter som tilldelas tillstand
behover ha resurser for att kunna omhanderta uppkomna komplikationer.

Det medfljer inte nagra extra resurser vid tillstandsgivandet.
Sakkunniggruppen vill lyfta att &ven om detta omrade inte skulle bli NHV
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sa kommer fler patienter i framtiden att opereras, vilket i sig leder till att
denna vard kommer att behdva resurssattas oavsett.

» Sjuktransporter

Da denna kirurgi ar elektiv och eftervarden ar relativt lang kommer
patienter i stor utstrackning att kunna dka med vanliga transportmedel och
inte behova belasta avancerade sjuktransporter. | séllsynta fall sa kan det
behdvas avancerad transport med pagaende ECMO-behandling.
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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.

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till framtida uppféljningsmatt.

Bakgrundsmatt

— Antal patienter som bedémts pa MDK

— Antal patienter som genomgatt kirurgi inom definitionen

— Vardtid for opererade patienter

Tillganglighetsmatt

— Tid fran remiss till bedémning pa MDK

— Tid fran operationsanmalning till operation

Resultatmatt

— Komplikationer efter kirurgi

— Gott kirurgiskt resultat vid uppfoljning tre manader efter kirurgi
Patientrapporterade matt

— PROM - patientrapporterat utfall tex: dyspne, dysfagi, hosta, smarta
Overrapporteringsmatt

— Andel vardtillfallen med éverrapportering till ansvarig hemortslakare i
samband med utskrivning fran NHV-enheten.
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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.

1. Ehlers Klug T, Hentze M, Schytte S, Farnebo L, Rikardsen O, Sihvo E, et
al. Laryngo-tracheal resections in the Nordic countries: an option for further
centralization? European Archives of Oto-Rhino-Laryngology 2019;
276:1545-1548.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Namn och specialistkompetens

Goteborg Martin Silverborn, specialistikare inom thoraxkirurgi
s Jonas Graf, specialistiGkare inom anestesi- och
Linképing

Lund/Malmo

Stockholm

Umed
Uppsala/Orebro
Patientféretradare

intensivvard samt éron-, nds- och halskirurgi

Lennart Greiff, specialistldkare inom &ron-, nds- och
halskirurgi

Andreas Ekborn, specialisti@ikare inom &ron-, n&s- och
halskirurgi

Fredrik Holmner, specialisti@kare inom thoraxkirurgi
Per Landelius, specialistidkare inom thoraxkirurgi

Foljande personer har bidragit med synpunkter utifran patient- och
narstaendeperspektiv pa sakkunniggruppens utkast infor remittering.

e Maria Larsson
e Sofia Bergstrom
e Claes Laurent
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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 bedémningen 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 ar att det
ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En dkad 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 majlighet 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 hogspecialiserad 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 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
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 gora 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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