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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for Avancerad endoskopisk
diagnostik och behandling i 6vre och nedre luftvagarna vardomradet Avance-
rade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna och lamnar sitt forslag till
nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens forslag remitteras 6ppet
for synpunkter fran alla intresserade. Genom att fa in synpunkter pa sakkun-
niggruppens forslag i processen, mojliggors en bredare konsekvensanalys.

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

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hdgspeciali-
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
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r 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.
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Ordlista

DT Datortomografi, en medicinsk avbildningsteknik, kallas i dag-
ligt tal ofta CT eller skiktrontgen

ECMO Extracorporeal Membran Oxygenering, syresattning av blodet
utanfor kroppen via ett membran, liknande ”hjartlungmaskin”

HTA Health technology assessment, utvardering av metoder i halso-
och sjukvarden

MDK Multidisciplinér konferens

MRT Magnetresonanstomografi, en medicinsk avbildningsteknik
med s.k. magnetkamera

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad vardenhet

PET Positronemissionstomografi, en medicinsk avbildningsteknik
som bygger pa anvandning av isotopmarkta preparat

ONH Oron- nésa- och halssjukdomar
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar, efter genomlysning av vardomradet Avancerade
endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna, att det som framgar av texten ne-
dan ska utgora nationell hdgspecialiserad vard. Vardomrade 1 ska bedrivas
vid fem vardenheter och vardomradena 2-5 ska koncentreras ytterligare och
bedrivas vid fyra respektive tva av dessa vardenheter.

Vardomradet hanterar en komplex patientgrupp med andningssvarigheter,
dar samsjuklighet kan vara betydande och dar atgarderna i manga fall inte &r
av primér kurativ karaktar utan en aktiv palliation. Ingreppen ar av séllan fo-
rekommande art och det krdvs ett multidisciplinart omh&ndertagande med er-
faren specialistkompetens i lungsjukdomar, 6ron-, nds och halssjukdomar
(ONH) och anestesi och intensivvard. Tillgang till radiologi, patologi, tho-
raxkirurgi, ECMO-behandling och 6vre gastrokirurgi ar nddvandig. Varden
kraver en flexibel organisation med korta och valfungerande beslutsvéagar for
att snabbt mobilisera multidisciplinara team. Vidare finns krav pa hog tek-
nisk standard, specialanpassade operationssalar och avancerad for- och efter-
vard, vilket medfor hoga kostnader.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fem en-
heter, eller farre for vardomradena 2-5, ékar forutsattningarna for forbattrad
kvalitet pa varden, dkad patientsékerhet och utokad kunskapsutveckling,
samtidigt som ett effektivt anvandande av hélso- och sjukvardens resurser
kan uppnas. Vidare bedémer sakkunniggruppen att en ytterligare koncentrat-
ion av varden skulle kunna ha negativa effekter pa tillganglighet och forsvara
transporterna for dessa patienter, som inte séllan behéver marktransport. Fler
enheter an vad som foreslagits kan ge negativa konsekvenser for mojlighet-
erna till erfarenhets- och kunskapsuppbyggnaden per enhet.

Sakkunniggruppen beddmer att konsekvenserna av att koncentrera denna
vard ar 6vervagande positiva, da det medfor ett samlat patientunderlag av
sallankirurgi samt en saker och resurseffektiv vard. Genom att klart definiera
vart dessa patienter kan remitteras 6kar ocksa moéjligheten till lika vard oav-
sett hemort. Vidare bedomer sakkunniggruppen att paverkan pa akutsjukvard
sannolikt blir begransad. Narliggande vardomraden kan paverkas i viss ut-
strackning, eftersom koncentration av foreslagna vardomraden tillfalligt kan
tranga undan vard av lagre prioriteringsgrad vid de nationella enheterna. Sak-
kunniggruppen beddmer att detta kan kompenseras genom viss regional om-
fordelning.
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SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-36548/2019-19 7(28)

Definition

Sakkunniggruppen anser att bedémning, behandlingsrekommendation och i
forekommande fall endoskopisk behandling for de delomraden som anges
nedan till 1-5 ska utgora nationell hdgspecialiserad vard for vuxna patienter.

1.  Planerade endoskopiska kirurgiska atgarder vid centrala luftvagshinder
(distalt om larynx) med risk for andningsstopp, exempelvis, men inte
uteslutande:

a) Debulking (exempelvis mha laser, shaver, diatermi, kryo)

b) Dilatationer av stenoser

c) Stentbehandling

Avancerad behandling av komplicerade fistlar till och fran luftvagarna.

Endobronkiell lungvolymsreducerande behandling vid emfysem, exem-
pelvis, men inte uteslutande, ventilbehandling

Hellunglavage

5. Avancerad endobronkiell medicinsk behandling av tumdrer och for-
trangningar i luftvégar, exempelvis, men inte uteslutande, brachyterapi.

Antal enheter

Fem enheter ska utfora planerade endoskopiska kirurgiska atgarder vid cen-
trala luftvagshinder (distalt om larynx) med risk for andningsstopp.

Av dessa fem enheter ska
« fyra enheter bedriva vard vid komplicerade fistlar

« fyra enheter bedriva vard vid endobronkiell lungvolymsreducerande be-
handling vid emfysem (exempelvis ventilbehandling)

« tva enheter bedriva vard vid hellunglavage

« tva enheter bedriva vard vid avancerad endobronkiell medicinsk behand-
ling av tumdrer och fortrangningar i luftvagar (exempelvis brachyterapi)

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
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Avgransningar

Sakkunniggruppen har genomlyst foljande omraden i ett separat sakkunnig-
gruppsunderlag:

1. Transbronkiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik vid oklar intersti-
tiell lungsjukdom

Sakkunniggruppen har ocksa identifierat omraden som inte bor inga i tillstan-
det men bor nivastruktureras inom varje samverkansregion:

1.  Endoskopiska atgarder som utgor stor volym och/eller utgor rutindia-
gnostik, exempelvis:

a) Kryobehandling vid andra indikationer an vid oklar interstitiell lung-
sjukdom

b) Endobronkiellt ultraljud (EBUS) for mediastinal staging eller prov-
tagning, s.k. konventionell EBUS. Bor finnas tillgangligt vid enheter
som utfor invasiv stadieindelning av lungcancer.

¢) Radiell EBUS.

d) Elektromagnetisk navigering for att na sma, perifera tumorer (t.ex.
SuperDimension).

e) Behandling av larynxstenoser:

- Subglottisk stenos (oavsett genes) utgér mangdkirurgi med uppre-
pat behandlingsbehov

- Ovriga stenoser i larynx, t.ex. uni- och bilateral stimbandspares,
respiratoriska papillom och web. Dessa tillsammans utgor omfat-
tande mangd och bor inte tillstAndspliktigas som NHV.

2. Stel bronkoskopi vid andra indikationer &n de ovan foreslagna NHV-
omradena. Akut stel bronkoskopi vid t.ex. fraimmande kropp i luftvéag
utgor forvisso relativ sallankirurgi, men pa grund av dess akuta indikat-
ion och krav i malbeskrivning for ST utbildning (ex ONH), skall inte
stel bronkoskopi tillstandsforpliktigas som NHV.

3.  Terminalvard, d.v.s. det sista skedet i palliativ vard, bor ske i hemreg-
ionen

4.  Bronkoesofagala fistlar kan vara kongenitala eller forvarvade. Behand-
ling av bronkoesofageala fistlar hanteras inom Ovre gastrokirurgi i sam-
arbete med thoraxkirurgi och i forekommande fall lungldkare samt vid
behov barnkirurgisk kompetens. Vardomradet genomlyses darfor inte i
denna grupp.

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
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Foljande omraden ar redan genomlysta eller genomlyses parallellt av en an-
nan sakkunniggrupp:

1.  Brachyterapi vid huvud- och halscancer
2. Huvud- och halstumorer

3. Matstrupskirurgi

4.  Svara kroniska lungsjukdomar hos barn

Foljande omraden har sakkunniggruppen identifierat for eventuell framtida

genomlysning:

1.  Stenoserande larynxfraktur hanteras via 6ppen extern Kirurgi, omradet
genomlyses inte i aktuell sakkunniggrupp.

2. Pediatrisk luftvagsfortrangning. Bor hanteras av sakkunniggrupp med
specifik kompetens inom pediatrisk luftvég.

3. Mediastinoskopier, ersétts allt mer av EBUS eller VATS (Video-as-
sisted thoracoscopic surgery), utfors av thoraxkirurg och boér darmed
genomlysas av thoraxkirurger i samrad med lungmedicin och ONH.

4.  Thyroideakirurgi; bér genomlysas av sakkunniggrupp med representat-
ion av endokrinkirurg

5. Trakealstenoser betingade av kollaberande broskdeformiteter. Hanteras
huvudsakligen via 6ppen kirurgi &ven om ingreppet guidas for optimalt
utfall med endoskopisk teknik. Bér genomlysas av sakkunniggrupp
med representation av thoraxkirurg.

6. Behandling av extratrakeala kompressionstillstand utéver stentbehand-
ling innebé&r vanligen extern kirurgi och bér genomlysas av sakkun-
niggrupp med representation av thoraxkirurg.

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
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Vardomrade

Nulage

Overgripande beskrivning av det aktuella vardomradet
Med nedre luftvdgarna menas de delar av lufttradet som finns distalt
(caudalt) om larynx. Avancerade endoskopiska atgérder i dessa nedre delar
av luftvégarna kraver hogspecialiserad klinisk kompetens och avancerad tek-
nologi. Patientgruppen ar komplex och varden i manga fall inte kurativ utan
syftar till att forbattra livskvaliteten for svart sjuka och deras narstaende. Den
vanligaste orsaken till avancerade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna
ar lungcancer, som drabbar cirka 4 000 personer i Sverige arligen. Enligt
kvalitetsregisterrapporten for lung- och lungséckscancer initieras medicinsk
behandling for 35 procent av patienterna inom 40 dagar och endast 12 pro-
cent far stralbehandling och kirurgi inom 44 dagar. Skillnaden mellan de
olika sjukhusen i landet &r stora.

Varden som utgor fokus i denna genomlysning kraver god samarbetsfor-
maga och val uppratthallen operativ fardighet, t.ex. genom simulationer dver
specialitetsgranserna. | det multiprofessionella teamet behdvs tillgang till
specialister i lungsjukdomar, 6ron-, nas och halssjukdomar (ONH), thoraxki-
rurgi, anestesi och intensivvard samt perfusionist och
ECMO/hjartlungmaskin. | utvalda fall behévs specialist i 6vre gastrokirurgi.
Lungmedicinsk specialitet representeras ocksa av sjukskoterskor med erfa-
renhet av avancerade bronkoskopiska ingrepp. For diagnostik maste radiolog
och patolog med specialkunskap i &mnet finnas tillgangligt digitalt eller fy-
siskt.

De foreslagna vardomradena utgor sallankirurgi, med sma vardvolymer
som forutsatter en snabbt mobiliserad operativ organisation med korta be-
slutsvagar. Nodvandig utrustning for diagnostik, behandling och ventilation
ar kostsam och bor 6vrig tid utnyttjas till endoskopiska ingrepp av mindre
riskfylld karaktar for att betraktas som resurseffektiv. Inte séllan kréver dessa
avancerade interventioner hog personaltdthet och patienterna har ett stort om-
vardnadsbehov i anslutning till ingreppen. Den avancerade for- och eftervar-
den omfattar dven stdd till anhdriga.

Atgarderna kan komma att kréava forberedande ingrepp p& hemorten av
specialistlakare med kompetens inom endoskopi for att patienten ska kunna
transporteras till en hogre vardniva. Behandlingsvalet styrs av flera faktorer
sasom t ex patientens 6nskemal, grad av avancerad och i vissa fall generali-
serad sjukdom samt eventuell samsjuklighet. Idag bereds den operativa inter-
ventionen centraliserat till landets universitetssjukhus, dar méjlighet till spe-
cialitetsoverskridande luftvagsteam finns att tillga vid ingrepp och
komplikationer till dessa. Vid universitetssjukhusen finns ocksa den diagnos-
tiska specialkunskap som krdvs inom ex radiologi och patologi.

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
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Idag varierar antalet avancerade ingrepp pa ett otillfredsstallande sétt mel-
lan 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. Sakkunnig-
gruppen bedémer dock att en samlad vard skapar forutsattning for att den
hogspecialiserade varden tillhandahalls och fordelas pa lika villkor.

Delomrade 1: Planerade endoskopiska kirurgiska atgarder vid
centrala luftvagshinder (distalt om larynx) med risk for
andningsstopp, enligt ovan

Planerad endoskopisk debulking vid centrala luftvagshinder gors i forsta
hand pa svart sjuka patienter med andningssvarigheter. Intentionen ar i forsta
hand kurativ eller palliativ, men kan dven vara diagnostisk.

Endoskopisk debulking kréaver ovan ndmnda specialitetséverskridande
vardteam med fokus pa operation och ventilation. Ingreppet far inte riskera
satta patienten i ett mer utsatt sjukdomstillstdnd an det preoperativa. Det &r
en komplicerad process att lyfta fram ratt patient till ratt ingrepp, utfort vid
ratt tillfalle pa ratt satt och av ratt operator med tillgang till ratt vardteam.
Varden vid centrala luftvagshinder &r kostsam da kompetens for ventilation
och operation samt utrustning for respektive teknik och for eventuella kom-
plikationer alltid bor finnas tillganglig.

Idag ar planerade endoskopiska atgarder vid centrala luftvagshinder cent-
raliserade till landets universitetssjukhus. Beddmning och sékerstallande av
luftvagen vid akuta luftvagshinder ingar i uppdragsbeskrivningen for varje
sjukhus med akutverksamhet (ca 30 sjukhus i Sverige). I utvalda fall forbe-
reds patienten endoskopiskt (intuberas) for att kunna transporteras till univer-
sitetssjukhus for ett mer avancerat ingrepp. Saledes behévs dven pa mindre
sjukhus kompetens for att bland annat sakra transporten av andningspaver-
kade patienter mellan sjukhus.

Delomrade 2: Avancerad behandling av komplicerade fistlar till
och fran lufttradet

| detta delomrade genomlyses bronkopleurala och bronkomediastinala fistlar
(dvs. mellan bronk och pleura respektive bronk och mediastinum). Till omra-
det fistlar hor &ven bronkoesofageala fistlar, som hanteras inom “6vre gastro-
kirurgi” (se Avgransningar). Fistlar till och fran lufttradet kan orsaka lackage
av luft in i lungsacken, varvid lungvavnaden trycks undan. Infor atgard kravs
darfor markburen interhospital transport, samt att en dialog och bedémning
av ev. dranbehov infor transport genomfors.

Att lokalisera en fistel till och fran lufttradet och sluta fistelgangen kraver
god teknisk och instrumentell fardighet eftersom patienten under ingreppet
dven maste ha fri luftvag. | det multidisciplindra teamet behovs ovan namnda
kompetenser. De specifika ventilerna som kan anvandas &r kostsamma, lik-
som de Y-stentar som anvands vid centrala fistlar. P4 grund av risk for kom-
plikationer till ingreppet med paverkad andning, behdver patienten vardas in-
neliggande efterat.

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
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Idag ar fistelslutning med ventil eller plugg vid t.ex. persisterande
pneumothorax och tumérgenomvaxt in i luftvdgen centraliserade till univer-
sitetssjukhus. Volymerna av de komplicerade fall aktuella for fistelslutning
som beskrivs i detta underlag &r laga (se rubrik ”Vardvolymer” nedan).

Delomrade 3: Endobronkiell lungvolymsreducerande behandling
vid emfysem

Patienter med kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) drabbas inte séllan av
emfysem, ett svarbehandlat tillstand utan mojlighet till bot. Sakkunniggrup-
pen har i detta underlag valt att beskriva ventilbehandling, men vardomradet
som foreslas bli nationell hogspecialiserad vard begransas inte till detta utan
bor aven, atminstone initialt, omfatta eventuella andra endobronkiella meto-
der som kan komma att utvecklas i framtiden.

Ventilbehandling innebér att en begransad del av luftvagen pa lob-niva
stangs av endobronkiellt sa att luft och slem kan passera ut i lufttradet men
inte backa tillbaka, d.v.s. man astadkommer en s.k. iatrogen atelektas. Det
emfysemat6sa omradet faller ssmman, sa att den friska lungvavnaden kan ex-
pandera.

Komplexiteten vid ventilbehandling ligger i selektionen av patienter. FOr
goda resultat ska patienten sakna kollateralventilation mellan emfysemfor-
andringarna i den lob man planerar att behandla och den dvriga lungvévna-
den. Detta for att luft inte ska passera "bakvégen” in i de emfysemattsa for-
andringarna. Med utvecklad radiologi kan man identifiera grupper med
forvantad hdg patientnytta och minimerad risk for komplikationer. En multi-
disciplindr beddmning ar central, dar ovan namnda specialister med erfaren-
het av omradet deltar.

Awven i efterforloppet behovs ett multidisciplinart team inkluderande fysio-
terapeut med erfarenhet av dessa patienter. De forsta dagarna efter ingreppet
behovs inneliggande vard med beredskap for 6vervakning eftersom risken for
pneumothorax beréknas till ca 15-20 procent. Det &r viktigt att vervak-
ningen sker pa ratt satt eftersom patienterna ar skora. De ventiler som an-
vands ar kostsamma, men for ratt utvald patientgrupp ar ingreppet mindre
riskfyllt och kostnadseffektivt jamfort med 6ppen thoraxkirurgisk intervent-
ion.

Metoden &r etablerad internationellt. En nyligen gjord HTA visar pa att in-
forande av ventilbehandling &r kostnadseffektivt vid ratt indikation. Inféran-
det av ventilbehandling ar pabdrjad i Sverige vid ett par enheter men har for-
senats i och med covid-19-pandemin, och darfor &r det svart att bedéma
aktuella arliga vardvolymer. En uppskattning ar att 50-60 patienter arligen
skulle behéva behandling i Sverige med nuvarande indikation. Internationellt
ar indikationen bredare. Efter utvardering av forskningsresultat samt vard-
och omsorgsanalys, forvéantas en utdkad nationell implementering.

Delomrade 4: Hellunglavage
Hellunglavage ges som behandling for alveolar proteinos, en séllsynt sjuk-
dom med begransade behandlingsméjligheter. Alveol&r proteinos innebar att
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surfaktant ansamlas i lungorna och paverkar lungfysiologin negativt. Den re-
dovisade prevalensen av sjukdomen &r ca 4 per miljon invanare och inciden-
sen 0,4 per miljon invanare, vilket motsvarar ca 40 patienter i Sverige per ar
(ca 20 nyinsjuknande/ar). Obehandlade patienter med alveolar proteinos ris-
kerar utveckla progressiv lungfunktions-inskrankning exempelvis i form av
lungfibros med hog morbiditet och pa sikt mortalitet. Pa senare tid har immu-
nologiska behandlingsalternativ utvecklats, men for ett antal patienter har
inte lakemedelsbehandling varit tillrdcklig eller aktuell som behandlingsalter-
nativ, varfor fortsatta behandlingar med lunglavage har en klar indikation.

Hellunglavage kraver avancerad endoskopisk kunskap och teknisk fardig-
het. Processen innebdr att forvald lung-sida isoleras och selektivt skdljs med
en stor mangd saltlésning. Infor behandling sammanvéags patientnyttan med
riskfaktorer sasom samsjuklighet. Sannolikheten for ett terapiutfall som kom-
mer patienten till godo kompletteras med fysiologisk, radiologisk och klinisk
data, vilket i sig kraver erfarenhet av ingreppet. Behandlingen kraver tillgang
till ECMO ifall komplikationer skulle uppsta.

Det multidisciplindra teamet behover, utéver kompetens i avancerad luft-
vag, dven ha erfarenhet av hellunglavage och endoskopi med dubbellu-
mentub. Fysioterapeuterna behdver ha erfarenhet av den procedur som mobi-
liserar surfaktant. Idag bedrivs hellunglavage vid enstaka universitetssjukhus
i landet.

Delomrade 5: Avancerad endobronkiell medicinsk behandling av
tumorer och fortrangningar i luftvagar, exempelvis, men inte
uteslutande, brachyterapi

Sakkunniggruppen har i detta delomrade valt att, som ett exempel pa en-
dobronkiell behandling av cancer med avancerad invéxt i central luftvég, fo-
kusera pa endobronkiell brachyterapi. Da nya endobronkiella behandlings-
metoder kan tillkomma bor inte det foreslagna tillstandet begransas till detta.
Brachyterapi ar en séllanintervention déar straldos tillfors ett malomrade via
interna katetrar. Metoden ar reserverad till ett fatal patienter med behov av
palliation vid malign sjukdom i central luftvdg, da maximal extern straldos ar
given, eller som adjuvans till annan behandling. I utvalda fall anvands
brachyterapi dven vid icke malign sjukdom.

Komplexiteten vid endobronkiell brachyterapi bestar framst i selektionsar-
betet av patientgruppen, men ocksa i snabb mobilisering av multidisciplinart
behandlingsteam med kapacitet for tata behandlingsintervall for att genom-
fora behandlingen. Patientens luftvag behéver beddmas kliniskt infor ingrep-
pet av erfaren bronkoskopist. Dérefter diskuteras patientnyttan i relation till
riskprofilen med stralonkolog och med patienten sjélv. Vid behandlingen ve-
rifieras kateterns position radiologiskt och stralfaltet beraknas av stralfysiker
med specialkunskap i omradet. Beredskap for intensivvard ska finnas for
hantering av komplikationer som paverkar luftvag och andning.

Idag ar brachyterapi centraliserad huvudsakligen till ett par stralonkolo-
giska kliniker. Sannolikt foreligger skillnader i tillganglighet till metoden
over riket. FOr en optimal hantering av patienter med behov av brachyterapi
behdver kunskapsléget forbattras och remitteringsvagar fortydligas.
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Vardvolymer

Tabell 1 Antalet patienter per ar skiljer sig fran antalet behandlingar per ar
for respektive atgard, se nedan.

Uppskattad arlig vardvolym nationellt

VEICEIIERS (behandlingar/ar)

Endoskopiska kirurgiska atgarder vid centrala luftvags- 300

hinder

Komplicerade fistlar till och fran lufttradet 100

:iE:g)obronklell behandling vid emfysem (ventilbehand- 50-60 med nuvarande indikation
Hellunglavage <10

Avancerad medicinsk endobronkiell behandling av

tumdorer och fortrangningar i luftvagar (brachyterapi) <20

Delomrade 1: Planerade endoskopiska kirurgiska atgarder vid
centrala luftvagshinder (distalt om larynx) med risk for
andningsstopp

Det &r svart att uppskatta en vardvolym for delomradet da det sannolikt finns
ett morkertal av patienter som skulle kunna vara aktuella for dessa atgarder,
som i huvudsak utférs vid centralt vdxande malignitet. En tydligare remiss-
vag genom nationell koncentration skulle kunna bidra till ett 6kat antal pati-
enter. Aven antalet behandlingar per patient kan variera. Om man utgar fran
de lungcancerfall som uppfyller indikationen for atgarderna och adderar pati-
enter med metastatisk vaxt fran t.ex. gastrointestinalkanal, gynekologiska or-
gan och malignt melanom samt patienter som behdver stentbehandling efter
lungtransplantation, sa uppskattas den totala vardvolymen aktuell for NHV
na drygt 300 behandlingar/ar.

Delomrade 2: Komplicerade fistlar till och fran lufttradet

Den uppskattade volymen av patienter som far fistlar som resttillstand efter

lungcancerkirurgi, transplantation, iatrogent eller vid KOL &r ca 100/ar, men
denna siffra kan sannolikt variera och &r svar att uppskatta. Sakkunniggrup-

pen har i sin uppskattning raknat med en behandling per patient/ar.

Delomrade 3: Endobronkiell lungvolymsreducerande behandling
vid emfysem (exempelvis ventiler)

Idag &r denna metod under uppstart i Sverige och da for patienter med
heterogent emfysem och dalig lungfunktion. | Skane beraknar man gora ca
10-15 ventilbehandlingar per ar med denna indikation, vilket skulle motsvara
ca 50-60 behandlingar nationellt. Tillkommande &r sannolikt patienter med
homogent emfysem (enligt indikationen som géller internationellt), varfor en
stor 6kning kan vantas pa framtida NHVe. Uppskattningsvis kan en framtida
vardvolym handla om ca 150 patienter/ar.

Delomrade 4: Hellunglavage

Idag utfors detta pa ett fatal patienter per ar nationellt. Framtida vardvolym
kan oka efter en tydligare remissgang, men det exakta behovet ar svart att
uppskatta eftersom sjukdomen &r mycket sallsynt och patientens svar pa im-
munbaserad behandling varierar. Antal behandlingar per ar varierar saledes
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och ar svarberaknade men sakkunniggruppen uppskattar att ca 10 behand-
lingar per ar i Sverige kan bli aktuella for NHV.

Delomrade 5: Avancerad medicinsk endobronkiell behandling av
tumd@rer och fortrangningar i luftvagar (exempelvis brachyterapi)
Idag genomgar ett mycket selekterat antal patienter vid ett fatal stralonkolo-
giska Kliniker en serie behandlingar med endoskopisk brachyterapi i tita be-
handlingsintervall. Vardbehovet uppskattas att 6ka da patienter med lungcan-
cer lever allt langre genom fler behandlingsled. Antalet behandlingar arligen
varierar men utifran rapporterade vardvolymer 2020 uppskattar sakkunnig-
gruppen att ca 20 behandlingar per ar i Sverige kan bli aktuella for NHV.

Forskning

Nagon pagaende forskning avseende behandling av centrala luftvagshinder
finns inte i Sverige. Inom KOL/emfysem-relaterade ingrepp pagar studier av
endobronkiell lungvolymreduktion med ventiler (med ett uppehall under co-
vid-19-pandemin). Forskningen inom de 6vriga delomradena ser delvis olika
ut och forutsattningarna skiljer sig at.

De aktuella patienterna ar i manga fall i livets slutskede, vilket medfor en
begransning i studier da man inte kan randomisera patienterna till stora stu-
dier. Blivande NHV-enheter behéver folja upp atgarderna med kvalitetsmatt
pa individuell niva.

Genom regionala cancercentrum i samverkan (RCC) finns nationella in-
formationsnatverk och dven lungcancerregistret utgor en god bas for klinisk
och patientnéra forskning. En samlad patientvolym och ett nationellt samar-
bete skulle kunna cka mojligheten att utveckla vard, validera data och bed-
riva attraktiv forskning med hansyn till den laga incidensen i en jamforelse-
vis liten befolkning. Dagens lungcancerpatienter utreds med allt béattre
diagnostiska metoder och behandlingsalternativ. Den kliniska tillampbar-
heten av pagaende forskning har mynnat ut i férandrade behandlingsrekom-
mendationer, moderna lungcancerkirurgiska principer och effektiviserad
stralbehandling.

Internationell utblick

| Danmark har man pa nationell niva koncentrerat varden vid alveolar protei-
nos, men utfor inte lunglavage. Inte heller brachyterapi vid tumérer och for-
trangningar i luftvagar utfors i Danmark. Debulking gors vid alla thoraxkirur-
giska centra och lungvolymsreducerande atgarder vid tre centra.

I Norge har man i princip koncentrerat varden vid invasiva endoskopiska
ingrepp till en enhet, dar man gor ett drygt hundratal ingrepp om aret. En-
staka ingrepp gors pa andra enheter, da man inte kan skicka patienter till Rik-
shospitalet. Endobronkiell behandling av emfysem gors pa en enhet, medan
fistlar till luftvdgarna behandlas runt om i landet.

| Finland har man inte koncentrerat nagon vard inom detta omrade pa nat-
ionell niva.
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| Storbritannien hanteras kritisk vard av svar luftvag med forvantat behov
av extra corporeal membrane oxygenation (ECMO) pa nationell hogspeciali-
serad vardniva. Beredskap for ECMO skall finnas vid akut svar men potenti-
ellt reversibel andningssvikt och utgdr en kritisk resurs i de sarskilda villko-
ren i detta underlag.

Framatblick

Tiden fran valgrundad misstanke till diagnos och behandling av maligniteter
i luftvdgarna ar en tid av oro for patient och narstaende. Det finns ett tydligt
samband mellan sjukdomsstadium och éverlevnad samt livskvalitet. Bade ur
ett patientperspektiv men ocksa av sjukdomsbiologiska orsaker bor denna tid
vara sa kort som mojligt.

En koncentration av ovanliga fall medfor storre erfarenhet och mojlighet
att individualisera behandling. Att samla kunskap om sallandiagnoser och be-
handling forvéntas ge ett forbattrat effektutfall, som dven kan matas i kvali-
tets- och forskningsprojekt. Ur ett patientperspektiv vore nationell koncent-
ration vardefull, da det kan tydliggoras var respektive patientgrupp skall
vardas, vilket vantas 6ka mojligheten till lika tillgang till hogspecialiserad
vard. Det &r viktigt att nationella hdgspecialiserade vardenheter (NHVe) kan
erbjuda snabb och standardiserad utredning, liksom flertalet behandlingsal-
ternativ for att alltid kunna vélja det mest l&ampliga for den enskilda patien-
ten. Det ar patienten sjalv som efter information fran NHVe accepterar eller
avbojer behandlingsforslag.

En nationell vardenhet forutsatter ett valfungerande multidisciplinart team
som kan hantera kritiska moment. UtGver erfarenhetsvinster kan detta séker-
stallas genom simulatorévningar. Det beh6vs kompetens och beredskap pa
sjukhuset for komplikationer savél under ingreppet som i efterférloppet. Den
omkringliggande organisationen forutsatts drivas med flexibilitet och korta
beslutsvégar eftersom ingreppen och hanteringen av eventuella komplikat-
ioner sker inom en snav tidsram.

Det ar viktigt med en nara samverkan mellan hemsjukhus, patient, narsta-
ende och NHVe. For ett optimalt samarbete mellan hemsjukhuset och NHVe
behovs tillgang till specialutbildad radiolog och patolog. Vid planerade in-
grepp av diagnostisk och terapeutisk karaktar foregas de medicinska behand-
lingsbesluten av multidisciplindra konferenser (MDK). MDK bor dven ske
mellan NHVe for sdkra verksamhetens likvarda nationella status, kompetens
och utveckling samt for att gynna samarbetet mellan dessa. Avancerade en-
doskopiska ingrepp pa lungtransplantationspatienter bor behandlas i samrad
med lungtransplantationsenheter, for basta mojliga resultat. Interhospital for-
flyttning skall ske med patientens basta i fokus. Efter att ha vardats vid
NHVe far patienten med sig en individuell vard- och rehabiliteringsplan for
fortsatt vard pa hemorten.

Vid NHVe &r en kontaktsjukskoterska mycket viktig for snabb, effektiv
och &mneskunnig information. Denna kontaktskdterska bor vara val insatt i

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
SOCIALSTYRELSEN

16



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-36548/2019-19 17(28)

saval den individuella patientens situation som i det ingrepp patienten ar pla-
nerad for, inklusive forvantade vardtider och efterfoljande medicinska och
paramedicinska insatser. Onskvart ar dven att NHVe samarbetar med patient-
foreningar.

De nationella enheterna ska samordna och uppréatthalla en specialitetsover-
skridande, aktuell &mneskunskap inom central luftvdg. De enheter som bedri-
ver vard inom respektive delomrade ska uppratthalla motsvarande specifikt
for dessa omraden, inklusive hantering av komplikationer och en séker efter-
vard. Det ar sarskilt viktigt att langsiktigt halla ihop involverade specialiteter
och kunna samarbeta val utan konkurrens.

Det ar onskvart att framtida NHVe bidrar till forskning inom de aktuella
sjukdomsomradena och verkar for utveckling av nya behandlingsmetoder.
Exempelvis &r nya endobronkiella behandlingsmodaliteter utéver brachyte-
rapi under utveckling. NHVe kommer att inneha ett ansvar for kunskaps-
spridning till enheter som inte innehar tillstand for de aktuella atgéarderna,
vilket kan ske genom t.ex. kurser fysiskt eller online. NHVe kan dven bista i
uppbyggnad av utbildningsplattformar for effektiv kunskapsspridning och ut-
bildning. NHVe bor delta aktivt i implementering och utformande av riktlin-
jer kring vardomradets tekniker och kliniska tillampning.
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Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sarskilda vill-
kor som ska galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialsty-
relsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48 om nationell hogspecialiserad vard.
Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sérskilda villkor for re-
spektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
vagledande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sérskilda villkoren for
aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand

fattas.

Kompetens och resurser

Kritisk medicinsk kompetens (Iakare)

Vid alla fem enheter ska nedanstaende lakare med er-
farenhet av avancerade ingrepp vid svara luftvagspro-

blem finnas:
. Specialist i lungsjukdomar
. Specialist i ONH-sjukdomar
. Thoraxanestesiolog
. Thoraxkirurg
. Lakare med ECMO-kompetens
. Radiolog med thoraxkompetens (tillganglig
fysiskt eller digitalt))
. Specialist inom nuklearmedicin med PET-CT
kompetens (tillganglig fysiskt eller digitalt)
. Patolog med lungmedicinsk kompetens (till-
ganglig fysiskt eller digitalt)
Vid enhet som erhallit tillstand for endobronkiell
brachyterapi ska aven nedan angivna kompetenser

finnas:

. Specialist i lungsjukdomar med erfarenhet av
avancerad endobronkiell behandling inom
brachyterapi

. Stralonkologer med erfarenhet av brachyte-
rapi

Vid enhet som erhallit tillstdnd inom hellunglavage ska
utéver ovanstaende aven nedan angivha kompetenser

finnas:
. Lakare inom relevant specialitet med erfaren-
hetinom hellunglavage

Andra typer av kritisk kompetens (t.ex.
sjukskdterska, kurator, psykolog eller fy-

sioterapeut med specialkompetens)

Personal med sarskild kompetens av avancerade in-

grepp vid svara luftvagsproblem:
. Anestesisjukskdterska

. Endoskopiskoterska alternativt operationssko-
terska med erfarenhet av bronkoskopier
. Perfusionist

. Sjukskoterska med séarskild kompetens inom
omvardnad vid svar luftvag
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Vid enhet som erhallit tillstdnd fér endobronkiell
brachyterapi ska utéver ovanstdende dven nedan an-

givna kompetenser finnas:
. Sjukhusfysiker med erfarenhet av omradet

Vid enhet som erhallit tillstdnd inom hellunglavage ska
utdver ovanstdende dven nedan angivna kompetenser

finnas:
. Fysioterapeut med erfarenhet av behandling
vid hellunglavage

Kritiska medicinska resurser (utrustning,

lokaler etc.)

. Metod att halla fri luftvag ex stelt bronko-
skop/stelt laryngoskop eller motsvarande

. Metoder for avancerad ventilation ex jet-tek-
nik

. Flexibla videobronkoskop med adekvata till-
behor for det tillstAndsgivna omradet
. ECMO

Vid enhet som erhallit tillstand for endobronkiell
brachyterapi ska utéver ovanstdende aven nedan an-
givna resurser finnas:

. Stralapparatur

. Stralkallor

. Rum anpassade for behandling enligt Stral-
skyddsmyndighetens krav

Andra omraden (ffa medicinska) som
ar en forutsattning for att den fore-

slagna varden ska kunna bedrivas

. For omradet specialiserad kirurg (6vre gastro-
kirurg, endokrinkirurg)

. Thoraxintensivvard

. Postoperativ vard pa vardavdelning med
overvakning av luftvagssymtom for eventuella
komplikationer

. Klinisk fysiologisk verksamhet inkluderat perso-
nal och utrustning

. Kliniskt patologiskt laboratorium med lungme-
dicinsk kompetens

Kritiska diagnostiska metoder

. Radiologi passande for ingreppet
. MRT/DT/PET-CT
. Klinisk fysiologiska diagnosinstrument

Behandling som behdver finnas men
som inte ar definierat som NHV (t.ex.
medicinsk, kirurgisk, interventionell radi-
ologi)

Rehabilitering som behover finnas men
som inte ar definierat som NHV (sarskilt

anpassad till behovet)

. Funktionell andningsterapi; logoped och/eller
fysioterapeut med specialkompetens

. Kontaktsjukskdterska med sarskild kompetens
inom det tillstAndsgivha omradet

. Kurator med kompetens knuten till lungmedi-
cinska specialiteter

. Dietist

Ovrigt (krav p& NHVe att utveckla t.ex.

vardplaner etc.)

. NHVe ska bidra till att forskning inom det aktu-
ella sjukdomsomradet bedrivs.

. NHVe ska verka for att etablera ett internat-
ionellt samarbete inom tillstAndsomradet.
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Detta galler i synnerhet for de enheter som ut-
gor en av tva utdvare.

NHVe ska ansvara for 6verrapportering till re-
mitterande enheter samt folja upp patient-
rapporterade matt.
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Konsekvensanalys

Socialstyrelsens beslut foregas av en bred remiss och beredning for att saker-
stalla 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 Gver-
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 sakerstélla patientens bésta.

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Patientperspektiv (vardkvalitet, tillganglig- NHV ger lika méjlighet till hogkvalitativ vard
het, narhet etc.) for avancerad endoskopiska atgarder i
nedre luftvagarna oavsett var i landet man
bor. Remitteringsvagarna blir nationellt tyd-
ligare och mer enhetliga med mdjlighet
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 vardet av att (genom koncentration)
upparbeta en hdg, val samarbetande
kompetens fér denna utvalda patient-
grupp anda overvager. Redan idag inne-
bar varden vanligen en resa fran sin hem-
ort eftersom dessa patienter i nulaget
behandlas pa universitetssjukhus.

Man bor ta sarskild hansyn till patientens
medicinska tillstdnd och 6nskemal vid ge-
neraliserad sjukdom eller omfattande sam-
sjuklighet och vid stor osékerhet kring pati-
entens personliga vinst av NHV.

Paverkan pa utbildning, kunskaps- och En nationell koncentration av aktuell vard
kompetenséverforing forvantas ge kvalitetsvinster genom paver-
kan p& utbildning, kunskap, kompetenso-
verféring. Den medfor sannolikt en liten
kompetensforlust d& antalet utférda in-
grepp i landet redan ar f4. Det kommer
sannolikt &ven i framtiden att vara ett fatal
aven om en viss 6kning ar att vanta.

AVANCERADE ENDOSKOPISKA ATGARDER | NEDRE LUFTVAGARNA
SOCIALSTYRELSEN

21



SOCIALSTYRELSEN

Dnr 5.3-36548/2019-19 22(28)

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

En majlig risk ar att kunskapen om vissa be-
gransande undergrupper inom det aktu-
ella vardomradet minskar vid enheter som
inte innehar tillstand. | forlangningen kan
dessa enheters attraktionskraft minska,
d.v.s. att personal med endobronkiell kom-
petens inte soker sig till enheter som har
tappat denna verksamhet. Detta behéver
kompenseras genom att NHVe far ett tyd-
ligt utbildningsansvar saval inom som utan-
for NHVe.

Paverkan pa forskning (t.ex. forskarutbild-
ning, forskningsmeriterade medarbetare,
kliniska provningar)?

NHVe bor delta aktivt i arbetet med ut-
veckling av databaser for denna patient-
grupp och darmed 6ka forutsattningarna
att bedriva forskning och utveckling. NHV
skapar en majlighet till ett stérre och mer
komplext forskningsunderlag. Forskningen
kan aven framjas genom ett tydligt sam-
verkansansvar mellan NHVe.

Paverkan pa narliggande omraden

Koncentration av avancerad endobron-
kiell verksamhet kan ha viss undantrang-
ningseffekt pa kirurgi av lagre medicinsk
prioritet. Det ar darfor av vikt att patien-
terna fordelas jamnt mellan NHVe for att
undvika en dverbelastning. Viss regional
omférdelning av patienter kan behévas
mellan enheter som har respektive inte har
tillstand.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard
for detta omradet i stort.

Det kan bli viss paverkan pa akutsjukvard
och intensivward p& blivande NHVe i och
med okade volymer, men denna paver-
kan forvantas vara l1ag eftersom patientan-
talet ar Iagt. Akuta komplikationer till avslu-
tad NHV kan vara svart for hemsjukhuset
att hantera om den avancerade endosko-
piska kompetensen saknas. Det kan inne-
bara att patienten behoéver vard pa narm-
aste universitetssjukhus alternativt
aterremitteras till NHVe.

Paverkan pa vardkedjan

Transporterna for de aktuella patienterna
ar riskfyllda, det ar darfor viktigt att beakta
att transporterna inte blir for Ianga. Patien-
terna kommer i vissa fall att behéva forbe-
redas pa hemort infér transport oavsett om
det sker direkt till NHVe eller via regionvard.
Det finns med NHV forutsattningar for en
effektivare vardkedja och kortare ledtider
genom Okad enhetlighet kring de aktuella
atgarderna.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utokad/minskad verksamhet pa vardkvali-
tet, resursforbrukning, kostnader, kompe-
tensforsérjning etc.)

Multidisciplin&ra méten inom det aktuella
vardomradet kommer att konsumera resur-
ser, som skall mobiliseras p& kort tid utifrdn
det aktuella sjukdomspanoramat.

De enheter som tilldelas tillstAnd kommer
att fA nagot dkade vardvolymer men ef-
tersom antalet patienter ar fa vantas
denna paverkan bli liten. Resursforstarkning
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Sakkunniggruppens konsekvensanalys

bor ske for att undvika forlangd vantetid
for patienten.

Ett tydligt uppdrag fér NHVe kommer san-
nolikt att utgoéra ett attraktionsmoment for
specialister inom berérda omraden. Sam-
arbete mellan NHVe kan minska sarbarhet
vid tillfalliga problem med kompetensfor-
sOrjning inom berérda specialiteter.

En nationell koncentration 6kar forutsatt-
ningarna att implementering av nya be-

handlingsmetoder sker pa ett strukturerat
satt.

Eventuella konsekvenser for sjuktransporter

Patienten &ari behov av transporter med
hog vardkompetens inom avancerad luft-
vag, framst genom marktransport da pati-
entgruppen inte bedéms vara transporta-
bel inom flygtransport. Detta stéller hbgre
krav p& marktransporter. Det totala antalet
transporter vantas inte paverkas namnvart
da antalet fall &r f& samt att patienterna
redan idag transporteras till n&rmsta uni-
versitetssjukhus. Daremot kan nagot fler in-
terregionala transporter med hég kompe-
tens kravas, jamfort med idag.

Forutsattningar att utdka aktuell verksam-
het och framtidsvisioner

| framtiden forvantas efterfrdgan pa avan-
cerad endoskopisk behandling och dia-
gnostik att 6ka utifrAn pagaende forskning
och metodutveckling inom bl.a. lungcan-
cer. | och med att ett flertal av de avance-
rade endoskopiska ingreppet kan goras i
lokalbeddvning ar patientantalet fler i jam-
forelse mot 6ppen thoraxkirurgi.

Ovriga kommentarer:
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Uppfoljning och utvardering

Tillstandsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vard ansvarar for upp-
foljning av sina verksamheter (egenkontroller) samt for inlamning av arsrap-
porter till Socialstyrelsen. Arsrapporterna ska utga fran verksamhetens egen-
kontroll. Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvardering av tillstanden for
nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till de uppféljningsmatt
som de anser relevanta for den vard som foreslas ska koncentreras (definit-
ionen). Uppféljningsmatten ska utga fran nedan mall. Uppféljningsmatten
kan komma att justeras av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsin-
nehavare.

Forslag till uppféljningsmatt

Uppfoljningsmatt Beskrivning

Antal patienter/beddémningar/remisser till
NHVe

Bakgrundsmatt — Antal patienter*
Ev &ven uppdelat pa diagnos eller be-
handling om det finns behov

Antal operationer/behandlingar vid NHVe

Bakgrundsmatt — Antal behandlingar Ev &ven uppdelat pa diagnos eller be-

handling om det finns behov

Vardtid (i dygn) inneliggande patienter

Bakgrundsmatt - Vardtid Datum for utskrivning minus datum for in-

skrivning

Tid (i dagar) frAn remissankomst till bedom-
ning

Tilganglighetsmatt - tid till bedomning
Datum fér beddmning minus datum for re-
missankomst

Tid (i dagar) frAn bedoémning till atgard

Tillganglighetsmatt - tid till behandling Datum for &tgard minus datum for bedsém-

ning

Komplikation, exempelvis grad av blédning

Medicinska resultat
och pneumothorax

*For patienter inom NHV foljs demografisk data upp:
e« Alder (om relevant)
. Koén
. Patientens hemregion (folkbokféringsadress)
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e Diagnos
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Stockholm: Ranjh Hamed, specialist inom lungsjukdomar
Samverkansregion Linképing: Maria Ohman, specialist inom lungsjukdomar
samt internmedicin och intensivvard

Samverkansregion Umea: Katarina Olofsson, specialist inom 6ron-, nés- och
halssjukdomar med grenspecialitet inom rost och talrubbningar
Samverkansregion Lund/Malm@: Stefan Barath, specialist inom lungsjukdo-
mar

Samverkansregion Goteborg: Margaretha Smith Wallhede, specialist inom
lungsjukdomar och internmedicin

Samverkansregion Uppsala/Orebro: Leif Nordang, specialist inom 6ron-,
nés- och halssjukdomar

Patientforetradare: Tommy Bjork, Lungcancerforeningen
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Om nationell hogspecialiserad
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 hdgspecialiserad
vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som behéver 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 sallan férekom-
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 ar att
det ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad samord-
ning av specialiserade sjukvardsinsatser bor aven 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 hdgspecialiserad verksamhet skapar nédvéndiga forutsatt-
ningar for att bedriva hog-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
hélso- 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:

-

Steg2 [ steg3

Steg 1 Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss av ‘ Socialstyrelsen
férslag pa grupper underlaget och tar beslut om
vardomraden tar fram konsekvens- ‘ vad och antal
| att genomlysa underlag S utférare
p= 3 » = a
Steg 8 ( Steg 7 Steg 6 [ Steg 5
Tillstanden foljs Namnden tar Beredning av ! Regionerna
upp och beslut om ansokningar | ansoker om
utvérderas tillstand 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 kunskapslaget nationellt och internationellt och dérefter
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 &r 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 over till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag ar att sdkerstalla 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.

Néamnden 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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