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Forord

Sakkunniggruppens forslag till nationell hogspecialiserad vard inom vardom-
radet analcancer vander sig framforallt till dig som ar verksamhetschef, kli-
niskt verksam eller patient inom omradet, men ocksa till dig som ar besluts-
fattare eller tjansteman pa regional niva. Forslaget gar dven ut pa 6ppen
remiss for synpunkter. I underlaget hittar du information om vad sakkunnig-
gruppen foreslar ska vara nationell hogspecialiserad vard, pa hur manga en-
heter 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, vil-
ket kan leda till att vi justerar forslaget innan det gar vidare i processen. Infor
Socialstyrelsens beslut kommer sedan en beredningsgrupp att lamna ett ytt-
rande, baserat pa sakkunniggruppens forslag, inkomna synpunkter och kon-
sekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hogspeciali-
serade varden pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen for detta ar-
bete. Vi vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram detta un-
derlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet analcancer
att det som framgar av rubriken nedan ska utgéra nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra eller fem enheter.

Detta bedoms vara vard som ar komplex, sallan forekommande, kraver en
viss volym och multidisciplinar kompetens. Varden ar multidisciplinar da

bland annat specialistlékare i onkologi, specialistlédkare i onkologi med in-
riktning mot stralbehandling, specialistlakare i bild- och funktionsmedicin,
specialistlakare i patologi, specialistsjukskoterska i onkologi, kontaktsjuk-
skoterska, underskoterska samt koordinator behdvs.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra alter-
nativt fem enheter 6kar forutsattningarna for att forbattra och bibehalla kvali-
teten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt
anvandande av hélso- och sjukvardens resurser kan uppnas. Patientvoly-
merna ar laga och kontinuitet och erfarenhet av patientgruppen ar av stor vikt
i flera delar i vardkedjan. Den befintliga koncentrationen av varden till fyra
enheter bedoms haft en positiv effekt pa varden och darfor bor en fortsatt
koncentration vara gynnsamt for patienterna. Att formalisera vardomradet
inom ramen for nationell hogspecialiserad vard skulle sakerstélla en kontinu-
itet av erfaren personal inom alla viktiga kategorier runt patienten. Nationella
multidisciplinara konferenser (MDK:er) har inréttats sedan RCC:s (Region-
ala Cancercentrum) koncentration av varden, vilket har lyft kvaliteten och
samarbetet. Nationell hogspecialiserad vard skulle hér ocksa sakerstélla en
fortsatt kontinuitet och kvalitet pa nationella MDK:er med sekundargransk-
ningar av radiolog. Erfarenheten fran de som behandlar patienterna idag ar
att patienterna garna reser for att fa ratt behandling av kompetent personal.

Konsekvenserna av bibehallen koncentration inom detta omrade ar 6verva-
gande positiva eftersom det ar en ovanlig diagnos, dar varden ar multidisci-
plindr och dar erfarenhet av patientgruppen ar viktig. De negativa konsekven-
serna av att fatta beslut om detta som NHV dr i princip obefintliga da varden
redan ar koncentrerad.

Narliggande vard forvantas inte paverkas i nagon storre utstrackning varken
vid beslut om fyra eller fem enheter da patientvolymen ér liten.
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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
Patienteter med kliniskt bedémd eller PAD-verifierad anal skivepitelcancer
aktuella for kurativt syftande onkologisk behandling ska remitteras till NHV-
enhet for:

e Onkologisk behandling

e Uppfdljning efter behandling

e Planering av rehabilitering avseende specifika biverkningar efter

radiokemoterapi.

Fortydliganden till definitionen

e Inkluderar dven patienter med oligometastatisk sjukdom

e Patienter kan i vissa fall foljas upp pa hemort med stéd av NHV-
enhet om det bedéms lampligt, till exempel vid hog alder, omfattande
samsjuklighet etc.

Antal enheter

Fyra alternativt fem enheter.

Narliggande vard

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

e Salvage-kirurgi (kirurgi som utfors vid recidiv eller uteblivet behand-
lingssvar) vid analcancer ingar inte i denna definition. Denna del av
vardkedjan har genomlysts i vardomrade Avancerad béackenkirurgi
och ingar i det NHV-tillstandet.
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Vardomrdade

Nulagesbeskrivhing

Det vardomrade som sakkunniggruppen genomlyst, for att utreda vad inom
omradet som bor koncentreras nationellt, ar kurativt syftande onkologisk be-
handling vid analcancer.

Den vard som utifran sakkunniggruppens genomlysning foreslas att koncen-
treras nationellt beskrivs ovan under rubriken Definition. Denna behandling
ar komplex eftersom erfarenhet av patientgruppen ar mycket viktig i flera
steg i vardkedjan, till exempel vid definition av stral-target, dosplanering och
for att upptacka aterfall i sjukdomen. Personalkontinuitet &r ocksa en viktig
faktor, da exempelvis uppféljningen sa langt som mojligt bor genomforas av
samma individer som skott patientens behandling. Det kravs ocksa vardper-
sonal med erfarenhet av stralbiverkningar for patientgruppen under samt efter
behandling. For att mojliggora en god vard for patientgruppen kravs insatser
fran specialistlakare i onkologi, specialistlakare i onkologi med inriktning
mot stralbehandling, specialistlakare i bild- och funktionsmedicin, specialist-
lakare i patologi, specialistsjukskdterska i onkologi, kontaktsjukskoterska,
underskoterska samt koordinator, vilket gor varden multidisciplinar.

Vardvolymen inom vardomradet har de senaste aren varit ca 200 patienter
per ar.

Organisationen idag - fordelar och nackdelar

Idag bedrivs kurativt syftande radiokemoterapi for analcancer vid fyra en-
heter i Sverige; Akademiska sjukhuset i Uppsala, Norrlands Universitetssjuk-
hus i Umea, Skanes Universitetssjukhus i Lund och Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset i Goteborg. Patienter remitteras fran hela landet till dessa
enheter. Nivastruktureringen avseende detta vardomrade ar genomford inom
ramen for RCC:s nationella nivastrukturering.

Data fran RCC visar att 775 patienter med analcancer behandlades med kura-
tivt syftande onkologisk behandling (RCT) under fyraarsperioden 2019
2022, vilket motsvarar 92 procent av den totala incidensen for analcancer om
841 patienter. Figur 1 nedan beskriver férdelningen av dessa patienter mellan
de fyra nationella enheterna.
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Den nationella nivastruktureringen har fungerat val. Data fran det nationella
kvalitetsregistret, som varit i gang sedan 2015, visar att ca 90 procent av pati-
enter gar i komplett remission efter kurativt syftande radiokemoterapi och 5-
arsoverlevnaden &r ca 80 procent. Detta &r mycket bra behandlingsresultat
vid internationella jamforelser, vilket tyder pa att analcancervarden i Sverige
héller hog kvalitet. Aven om jamforelser med historiska material &r vansk-
liga, sa forefaller 6verlevnaden nu ligga hogre an i tidigare svenska studier pa
patienter behandlade pa 2000- respektive 2010-talet. Denna forbéttring sam-
manfaller med de senaste 10 arens utveckling inom analcancervarden, dar
den nationella nivastruktureringen varit en komponent.

Forskning

Aven om incidensen av analcancer ar i stigande sé ar det fortfarande en ovan-
lig cancerform. Antal patienter som insjuknar &r relativt litet, vilket innebér
svarigheter att genomfora stora kliniska studier. Forskningsaktiviteterna

inom analcancer har tidigare varit timligen begrénsade. Forskningsaktivite-
ten har dock 6kat markant de senaste aren. Nivastruktureringen av radioke-
moterapi och inférandet av nationell MDK har sammanfallit med 6kat antal
studier som ror fragestallningar inom en rad olika omraden. Forskning sker
dels pa varje behandlande enhet i sig, men ocksa i samarbete mellan behand-
lande enheter sasom i SWANCA-studien avseende protonstralbehandling och
ANCA ll-studien som &r en nationell prospektiv PROM-studie avseende bi-
verkningar och livskvalitet efter behandling.

Sverige ar val representerat saval i det nordiska samarbetet Nordic Anal Can-
cer (NOAC) som pa europeisk niva, med deltagande i International Multidi-
sciplinary Anal Cancer Consortium (IMACC).

ANALCANCER
SOCIALSTYRELSEN

6(20)



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-5936/2024  7(20)

Internationell utblick

I de nordiska landerna varierar organisationen av analcancervarden. | Norge
fordelas knappt 100 patienter arligen pa 4 enheter: 2022 behandlade Oslo 51,
Haukeland 19, St. Olavs 12 och Universitetssykehuset Nord-Norge 9 (totalt
91 patienter). | Finland &r incidensen mycket lagre &n i 6évriga nordiska l&n-
der och man behandlar arligen 4045 fall decentraliserat, d.v.s. pa alla sjuk-
hus som ger stralbehandling (inklusive privatsjukhus). | Danmark behandlas
&rligen ca 190 patienter pa 3 sjukhus; Herlev ca 100, Arhus 60 och Vejle 30.
I Danmark &r incidensen nastan dubbelt sa hdg som i Sverige/Norge och fyr-
dubbelt sa hog som i Finland. Danmark betraktas som ett foregangsland vad
géller stralbehandling, forskning pa stralbehandling och organisation som
syftar till forkortade vantetider for cancerpatienter (se RCC:s rapport ’Nor-
disk stralbehandling”).

| 6vriga Europa finns stora skillnader i organisation av analcancervard. |
Frankrike behandlar alla sjukhus med stralbehandlingsmojlighet analcancer
(> 60 sjukhus). Man rapporterar stora skillnader i utredning, behandling,
stralbehandlingspauser, cytostatika och ocksa i behandlingsresultat. | Storbri-
tannien ar behandlingen decentraliserad och varierar beroende pa lokal tradit-
ion. Cancerspecifik 5-arsoverlevnad visar ett samre resultat &n i de nordiska
l&nderna.

Forvantade vardvolymer

Vardvolymen for det definierade vardomradet uppskattas till minst 200 pati-
enter per ar.

Incidensen av analcancer stiger i hela vastvarlden. | Sverige har antalet per-
soner som insjuknat fordubblats under de senaste 20 aren och ligger nu pa
cirka 200 nya fall per ar (se Figur 2 nedan). Majoriteten av dessa, ca 90%, far
kurativt syftande onkologisk behandling och innefattas alltsa i den foreslagna
NHV-definitionen. Orsaken till incidensokningen &r oklar. Cirka 90 procent
av analcancrar orsakas av HPV-infektion. Vaccination mot HPV ingar nu-
mera i det allménna vaccinationsprogrammet och har erbjudits till flickor se-
dan 2010 och till pojkar sedan 2020. Pa sikt bor detta leda till en kraftig ned-
gang i analcancerincidensen, men eftersom medianaldern for insjuknande ar
kring 65 ar, kommer det rimligen att dr6ja flera decennier innan vi ser denna
effekt. Pa kortare sikt, d.v.s. de narmsta aren, ar det snarare troligt att inci-
densen kommer att fortsatta att stiga, men denna prognos &r oséker.
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Framatblick

Varfér nationell hégspecialiserad vard?

Sakkunniggruppen ser flera fordelar med den koncentration av varden som
finns idag, jamfort med tidigare. Erfarenhet av patientgruppen &r mycket vik-
tig i flera steg i vardkedijan; till exempel vid definition av stral-target, dospla-
nering och for att vid uppfoljning upptéacka aterfall i sjukdomen. Det &r av yt-
tersta vikt att stralbehandlingen genomférs enligt plan och utan uppehall for
att uppna basta behandlingseffekt. Om den profession som behandlar patien-
ten inte har tillrécklig vana av patientgruppen finns risk att de biverkningar
som uppstar leder till paus eller avbrott i behandlingen, vilket riskerar be-
handlingsresultatet. Har &r ocksa personalkontinuitet en viktig faktor, vilket
kan tillgodoses om koncentrationen inom vardomradet bestar. Det kravs
ocksa vardpersonal med erfarenhet av stralbiverkningar for patientgruppen
under samt efter behandling. Att vardomradet blir inforlivat i systemet med
nationell hogspecialiserad vard skulle sakerstalla en kontinuitet av erfaren
personal inom alla viktiga kategorier runt patienten. Nationella MDK:er har
inréttats sedan RCC:s koncentration av varden, vilket har lyft kvaliteten och
samarbetet. NHV skulle har ocksa sékerstélla en fortsatt kontinuitet och kva-
litet pa nationella MDK:er med sekundargranskningar av radiologer och nuk-
learmedicinare. Erfarenheten fran de som behandlar patienterna idag &r att
patienterna inte motsatter sig att resa for att fa ratt behandling av kompetent
personal.
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Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen ar helt eniga om att omradet ska inforlivas i systemet med
nationell hogspecialiserad vard, de ar dock inte Gverens om antalet enheter
som varden bor bedrivas vid. Tva sakkunniga foresprakar koncentration till
fyra enheter, fyra sakkunniga foresprakar en koncentration till fem enheter,
daribland patientrepresentanten. En sakkunnig anser att varden bor inforlivas
i systemet med NHV men &r neutral i frdga om antalet enheter och kan tanka
sig bade fyra och fem enheter.

Sakkunniggruppen har nedan listat sina respektive skal for fyra respektive
fem enheter, vilka &r de alternativ som har diskuterats.

Varden &r idag koncentrerad till fyra enheter. Diskussionen har utgatt ifran
ett 6ppet scenario gallande vilka sjukhus som vid ett framtida NHV skulle
tilldelas tillstanden.

Fyra enheter
De sakkunniga som foresprakar fyra enheter anser att nedanstaende ar argu-
ment som talar for fyra enheter.

e Verksamheten har sedan 2017 bedrivits pa fyra enheter som har
byggt upp effektiva vardkedjor med korta véntetider och med dedice-
rade team som stodjer patienterna. Dessa fyra enheter har idag stor
erfarenhet av att behandla analcancer. 1 allt véasentligt har man upp-
natt de kvalitetsvinster som efterstravas med centralisering och eta-
blerat en robust nationell struktur redo att utvecklas vidare inom ra-
men for NHV.

e Koncentration till fyra enheter har lett till att behandlingsresultaten ar
bland de béasta i Europa. Cancerregistret och dddsorsaksregistret visar
att antal manniskor som dor i analcancer minskat sedan centrali-
seringen 2017. Denna positiva utveckling av varden for patienternas
basta skulle hotas av att bryta upp etablerade vardkedjor och etablera
nya enheter.

e Ingen enhet har idag kapacitetsbrist utan tvartom finns utrymme for
fler patienter inom befintlig struktur.

De sakkunniga som foresprakar fyra enheter ser inga stora risker med att var-
den organiseras sa som den &r idag pa fyra enheter.

Fem enheter
De sakkunniga som foresprakar fem enheter anser att nedanstaende &r argu-
ment som talar for fem enheter.

e Incidensen har fordubblats de senaste 20 aren och patientvolymerna
forvantas fortsétta 0ka de narmaste aren. Nuvarande ordning med
fyra enheter baserades pa ett forvantat behov av att behandla cirka
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100 patienter per ar, att jamfora med dagens cirka 200 patienter per
ar. Patientvolymen ar alltsa dubbelt sa stor som den som uppskatta-
des i RCC:s forsta utredning av omradet.

e Numera finns en god infrastruktur for analcancervarden med uppda-
terat vardprogram, nationell multidisciplinar konferens (MDK) och
kvalitetsregister, vilket gor att dppnande av en femte enhet till be-
doms kunna ske med bibehallen vardkvalitet.

e Minskat resande for patienter fran vissa regioner, dér avstandet till
behandlande och uppféljande enhet kommer att forkortas.

e Volymerna per enhet skulle inte minska i ndgon storre omfattning om
fem enheter bedriver varden da remitteringen idag inte ar jamnt for-
delad mellan de fyra som har tillstdnd. Hos ndgon vardgivare skulle
antalet patienter minska. Om patientvolymerna fordelades jamnt
skulle det bli 40 patienter/enhet och ar.

e Att utdka antalet enheter kan minska sarbarheten. Vid uppkomst av
personal- eller resursbrist pa ndgon enhet kan det bli lattare att om-
fordela patienter till annan enhet om varden bedrivs pa fem i stéllet
for fyra enheter.

De sakkunniga som foresprakar fem enheter anser att det finns en viss risk att
nedanstaende konsekvenser uppstar:
e Delar av de aktuella vardkedjorna och patientflodena kommer att
brytas upp och &ndras
e Det ar en viss uppstartsstracka for den nya enheten
e Volymerna blir mindre per enhet, cirka 40 patienter/ar, vilket mins-
kar erfarenheten per enhet och hos personal som behandlar patien-
terna

Forslag till vérdkedja/flode

Da analcancer &r en sallsynt sjukdom erfar manga patienter att utredningen
tar tid och kréaver flera sjukvardsbesok innan man kommer till diagnos. Nar
diagnosen val dr satt ar det darfor viktigt att ev. resterande undersékningar
(magnetrontgen, PET) och ingrepp (preterapeutisk stomi) gérs skyndsamt sa
att man sedan kan initiera behandling. Varje nationellt centrum boér ha ett pa-
tientflode som kan erbjuda kort tid till start av behandling. Aven om det finns
en aktuell svensk undersokning som inte kunnat pavisa skillnader i behand-
lingseffekt vid langre ledtid sa finns ingen motsvarande undersokning av hur
patienterna upplever den forlangda ledtiden. Klinisk erfarenhet ar pa den
punkten tydlig: bade plagsamma fysiska och psykiska symtom minskar om
patienten delges ett tydligt tidsschema fér behandlingen och ledtiderna mini-
meras.

Uppsalas flédesschema anvands har som exempel:
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Nybesok plus CT Dosplanering
REF”SS dosplan « Mandag-fredag
anlander « Torsdag el fredag vecka 1 vecka 2
v
Anmilan till MDK, Nationell MDK Start av
OBA-remiss, faljt av att behandling
stralremiss . "
planen ritas tisdag vecka 3

« Fredag vecka 1

I ovanstaende fall sa kan behandling startas for patienten cirka 11 eller 12 da-
gar efter nybesoket.

En nationell MDK halls sedan nagra ar varje fredag och dar deltar represen-
tanter for alla behandlande centra liksom alla centra som utfor kirurgisk be-
handling samt berdrda radiologer. Vardskapet har roterat mellan sjukhusen s
att man vart fjarde ar tar ansvar for administration kring konferensen och att
sjukhusets radiolog- och nuklearmedicinare demonstrerar undersokningar.
Detta upplagg anses mycket valfungerande och underlattar identifikation av
patienter lampliga for studier med mera.

| ett framtidsscenario bor det som fungerar bra idag finnas kvar och samtidigt
behdver det som fungerar mindre bra och kan forbéttras identifieras. Perso-
nalkontinuitet och ledtider kan ytterligare forbattras, liksom inklusion i stu-
dier och nationellt samarbete kring forskning. Detta &r argument som talar
for att varden ska bli NHV. Pa det stora hela fungerar varden for patientgrup-
pen inom detta omrade bra.
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Forslag till sarskilda villkkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sarskilda villkor. Namnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda villkor som ska
galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard. Sakkunnig-
gruppen ansvarar for att ta fram forslag till sérskilda villkor for respektive
omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara vagle-
dande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for aktu-
ellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand fatt-
tas.

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

Kritisk personalkompetens

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

» Specialistldkare i onkologi

« Specialistlakare i onkologi med inriktning mot stralbehandling
« Specialistldkare i bild- och funktionsmedicin

« Specialistsjukskoterska i onkologi

« Kontaktsjukskoterska

* Underskoterska

+ Koordinator

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

« Specialistldkare i kirurgi

 Specialistlakare i patologi

» Fysioterapeut

* Dietist

+ Sexologisk kompetens

» Tarmterapeut

» Uroterapeut
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Kritisk utrustning eller lokaler

« For att genomfora behandlingen kréavs avancerad stralbehandlingsutrust-
ning med tillgang till moderna metoder.

Ovriga villkor

» NHVe ska tillsammans ansvara for en nationell MDK. Alla nationella en-
heter ska ha kompetens och resurser att ansvara for vérdskapet for
MDK:n, inklusive sekundéargranskning av diagnostiskt underlag.

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

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

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

« NHVe ska verka for uppdatering av befintligt vardprogram inom det defi-
nierade omradet.
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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 yttrande
fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgruppen ska
tillsammans representera foljande perspektiv: lanssjukvard, akut vard, uni-
versitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser t.ex. pa-
verkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och forskning
far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for att saker-
stélla patientens basta.

Eventuella konsekvenser av forslaget

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning beaktat hur féljande skulle paver-
kas av forslaget till NHV; patient och- narstaendeperspektivet, kunskaps- och
kompetenséverforingen, vardkedjan, verksamhetsperspektivet, narliggande
vardomraden och akutsjukvarden samt sjuktransporter. Eftersom varden re-
dan ar koncentrerad pa nationell niva kommer inte ett forslag med fyra eller
fem enheter att paverka dessa perspektiv i nagon storre utstrackning. Konse-
kvenserna av att ga fran fyra till fem enheter framgar under rubriken ”Reso-
nemang kring antal enheter”.
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Uppfdljning och utvardering

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

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

Sakkunniggruppen foreslar foljande uppfoljningsmatt:
+ Bakgrundsmatt

— Antal patienter

— Alder pé patienter
« Tillganglighetsmatt

— Tid fran ankommen remiss till start av behandling
« Resultatmatt

— Andel patienter som &r i komplett remission vid 6 manader (Géller de
patienter som behandlats tva ar fore inrapporteringsaret)

— Behandlingslangd (stralbehandling) i dagar
« Patientrapporterade matt

— PREM-enkat (t.ex. Karolinskas generiska enkat med fyra fragor)
« Overrapporteringsmatt

— Andel vardtillfallen dar patienten fatt en skriftlig vardplan efter besok
vid NHVe
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Referenser

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

Sakkunniggruppens bedémning utgar fran internationell utblick, klinisk erfa-
renhet och kunskap om den svenska sjukvardens struktur inom omradet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Namn och specialistkompetens
Goteborg Mats Perman, onkologi

Linkdping Mdans Agrup, onkologi

Lund/Malimé Anders Johnsson, onkologi

Stockholm Jan-Erik Frédin, onkologi

Umed Berivan Mustafa, onkologi

Uppsala/Orebro Nina Cavalli-Bjérkman, onkologi
Patientféretraddare Lars-Ingvar Johansson, N&tverket mot cancer
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

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

Vid beddémningen av om en dtgard ska utgora nationell hogspecialiserad vard
ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller sallan férekommande
och om den kréver en viss volym, multidisciplinar kompetens eller stora in-
vesteringar eller medfor hoga kostnader (se 7 kap. 5 § HSL).

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

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

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

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

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av atta
steg:
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Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss, Socialstyrelsen
férslag pa grupper konsekvens- tar beslut om
vardomraden tar fram analys och vad och antal
att genomlysa underlal berednin utfrare
\Jreemmvee ) U 9/ U 9 ) \ J
Steg 8 Steq 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden foljs Namnden tar Beredning av Regionerna
upp och beslut om ansokningar ansdker om
utvarderas tillstand infor beslut tillstand
AN A S A AN /

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 darefter fo-
resla omraden som skulle kunna utgdra nationell hogspecialiserad vard. For
att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk me-
tod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabilite-
rande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som é&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. Patientforetra-
daren bidrar med patient- och narstaendeperspektivet i sakkunniggruppens
arbete och star bakom forslaget. | enlighet med barnkonventionen ska sak-
kunniggruppen tydliggora vilken paverkan forslaget har pa barn nar sa ar re-
levant.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrelsen
sammanstaller inkomna synpunkter och darefter kan sakkunniggruppen kom-
plettera sitt underlag eller gora eventuella fértydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas Over till en berednings-
grupp vars uppdrag &r att sékerstalla att koncentration av den foreslagna var-
den inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssyste-
met.

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 reg-
ion/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.

ANALCANCER
SOCIALSTYRELSEN

20(20)

20



