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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for Avancerad rekonstruktionski-
rurgi vardomradet avancerad rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och ano-
och rektovaginala fistlar efter forlossning och ldmnar sitt forslag till nationell
hogspecialiserad vard. Sakkunniggruppens forslag remitteras 6ppet for syn-
punkter fran alla intresserade. Genom att fa in synpunkter pa sakkunniggruppens
forslag i processen, mdjliggors en bredare konsekvensanalys.

Infor Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgdra nationell hogspecialiserad
vérd och pa hur ménga stillen varden ska bedrivas, kommer &ven en berednings-
grupp att ldmna ett yttrande utifran underlaget, inkomna synpunkter och konse-
kvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hogspecialiserade
vérden pa nationell nivé och ansvarar for arbetsprocessen for detta arbete. Soci-
alstyrelsen vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram detta un-
derlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef



Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som &r aktuell for nationell hdgspecialiserad vard samt rekommendera
hur ménga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens bésta som frimsta malséttning.
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SOCIALSTYRELSEN

Ordlista

Anal manometri
AVRVF

Bidigital palpation
Defekografi

EMG

Fistel

NHV
NHVe
Sfinkter
SNAKS

3D-endoanaltultraljud
3D-endovaginalt

GENOMLYSNING AV AVANCERAD REKONSTRUKTIV KIRURGI VID ANAL INKONTINENS OCH ANO- OCH REKTOVA-GINALA FISTLAR

Dnr 12391/2018-20

Tryckmitning av slutmuskeln/analsfinktern
Anovaginala/rektovaginala fistlar

Undersokning av slida och dndtarm samtidigt
Rontgen av tarmtomningsakten/process
Elektrisk muskelstimulering for diagnostik

En fistel &r en rorformad kanal frén ett hdlrum
till ett annat, till exempel mellan tarm och urin-
blasa eller fran ett halorgan och ut till huden.
Gynekologiska fistlar 4r onormala forbindelser
mellan urinvégar och inre kdnsorgan (urogeni-
tala fistlar) eller mellan tarm och inre konsorgan
(enterogenitala fistlar).

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vardenhet
Slutmuskel

Svenskt nitverk for Nationella Kliniska Studier
inom obstetrik och gynekologi

Tredimensionellt ultraljud via &ndtarmen
Tredimensionellt ultraljud via slidan

EFTER FORLOSSNINGSOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslér efter genomlysning av virdomradet avancerad
rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och ano- och rektovaginala fist-
lar (AVRVF) efter forlossning att det som framgér av tabellen nedan ska
utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tva nationella en-
heter.

Kvinnor med stora besvér av avforingslidckage efter forlossning, med pé-
visbar ultraljudsdefekt i sfinktermuskulatur, och dér konservativ behand-
ling inte har tillracklig effekt, bor erbjudas kirurgisk behandling (sekundér
sfinkterrekonstruktion) vid tva nationella enheter. Aven kirurgisk behand-
ling vid AVRVF efter forlossning ska utgoéra nationell hogspecialiserad
vérd och enbart utforas vid samma tva nationella enheter.

Detta bedoms vara vard av komplex och sillan forekommande art, krava
en viss volym och multidisciplindr kompetens. Vérden dr multidisciplinér
da bland annat gynekolog, kolorektalkirurg, uroterapeut/stomiterapeut
samt fysioterapeut behovs 1 det multidisciplindra teamet runt patienten.

Sarbarheten i dagens organisation av bade rekonstruktion av analsfinkter
och AVRVF ir hog eftersom patient- och operationsvolymen ir 1ag (cirka
70 operationer per ar). Teoretiskt kan dessa atgérder idag utforas vid lan-
dets alla kvinnokliniker (ca 30 st.), i praktiken dr den redan idag till viss
del koncentrerad men sakkunniggruppen ser en stor patientnytta i att struk-
turera upp vilka enheter som ska fa tillstand att utfora dessa komplicerade
atgirder och déarigenom oka chanserna for lyckade operationsresultat. Ge-
nom att koncentrera verksamheten till tva enheter bedomer sakkunniggrup-
pen att sdrbarheten minskar och att man istéllet 6kar forutsdttningarna att
utveckla maximal kompetens och mojligheterna till att bedriva forskning.

Volymen for denna kirurgi skulle kunna hanteras pa en enhet idag, men
sakkunniggruppen bedomer det av stor vikt att det alltid ska finnas kapa-
citet att bedoma och atgirda dessa patienter i Sverige samt att patienterna
har mojlighet till en andra asikt (second opinion), vilket d& gor det nddvin-
digt med tvé enheter.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vérd &ér dvervdgande positiva.
Avancerad rekonstruktionskirurgi vid anal inkontinens och AVRVF ir inte
nagon akutverksamhet. Sakkunniggruppen bedomer dirfor att pdverkan pa
akutsjukvarden genom att koncentrera detta omréade till tva enheter ar liten
om ens nagon.
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Sakkunniggruppen ser inte att omkringliggande omraden péaverkas negativt
av en koncentration av dessa atgérder.

Definition (vérd att koncentrera) Kirurgisk behandling (sekundér
sfinkterrekonstruktion) vid stora be-
svar med avforingslackage efter for-
lossning, med pavisbar ultraljudsde-
fekt 1 sfinktermuskulatur, och dar
konservativ behandling inte har till-
racklig effekt.

Kirurgisk behandling vid ano- och
rektovaginala fistlar efter forloss-
ning.

Antal enheter Tva enheter

GENOMLYSNING AV AVANCERAD REKONSTRUKTIV KIRURGI VID ANAL INKONTINENS OCH ANO- OCH REKTOVA-GINALA FISTLAR
EFTER FORLOSSNINGSOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
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Avgransning

Sakkunniggruppen har avgransat definitionen efter gemensamma 6vervigan-
den rérande svenska forhéllanden. Nedanstaende atgirder som angransar till
definitionen bor finnas pa regional niva. Detta underlag avser dirfor inte:

1. Kirurgiska dtgirder vid anal inkontinens av annan orsak &n efter for-
lossning, t.ex. hog alder, malign sjukdom, stralbehandling eller sjuk-
dom i tjocktarm.

2. Fistlar pa grund av inflammatorisk tarmsjukdom (Mb Crohn), diverti-
kelsjukdom eller efter operationer 1 lilla backenet.

3. Fordrojd primérrekonstruktion efter akut forlossningsskada omfattas
ej.

Ovriga avgrinsningar redovisas i bilaga 1.
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Bakgrund

Medicinsk beskrivning och vardkedja

Anal inkontinens

Anal inkontinens innebér en nedsatt formaga eller oforméga att kontrollera
sin tarmfunktion avseende gas och/eller avforing. Anal inkontinens &r ett dolt
hélsoproblem och forenat med stor skam, social isolering och stort psykiskt
lidande for den drabbade. Internationella studier visar att anal inkontinens fo-
rekommer hos 2—10% av befolkningen samt dkar med stigande &lder. Manga
kvinnor drar sig for att soka vard och endast ett fatal berédttar om sina besvér
for vardgivare. Det dr ocksd vanligt att vardpersonal inte fragar specifikt om
patientens tarmfunktion.

Anal inkontinens kan exempelvis bero pa bakomliggande sjukdomar sasom
inflammatorisk tarmsjukdom eller forvédrvad skada som obstetrisk sfinkter-
skada. Aven stigande alder dr en vanlig riskfaktor. Hos yngre kvinnor i
barnafodande élder kan forlossningstrauma, bakomliggande sjukdom 1 tar-
men, forstoppning eller diarré vara orsaken. Detta underlag avser anal inkon-
tinens efter forlossningstrauma.

Utredning av anal inkontinens bor i forsta hand ske 1 primédrvarden. Nir ma-
lignitet och annan bakomliggande sjukdom uteslutits bor konservativ be-
handling ordineras. Kvinnor med avforingsldckage efter forlossningstrauma
bor i forsta hand bedomas av forlossningsldkare, gynekolog och ibland kirurg
och behandlas konservativt. Det har visat sig att 4ven kvinnor med en sa kal-
lad grad 2-bristning (ej skada pa yttre sfinktermuskulaturen) kan ha besvir
med avforingsldckage. Men morkertalet &r stort och det 4r idag stora nation-
ella skillnader hur dessa kvinnor utreds. I Sverige identifieras manga kvinnor
med avforingslidckage efter forlossning genom det nationella Bristningsre-
gistret dar kvinnor med sfinkterskada besvarar ett frageformular ett ar efter
forlossning. Dessa frageformulédr bedoms av barnmorska och ldkare pé re-
spektive kvinnoklinik. Uppf6ljning och utredning &r mycket varierande bero-
ende pa bland annat att f& kvinnokliniker har tillgdng och kompetens till 3D
endoanalt ultraljud.

Kvinnor med kvarstaende problem med avforingslédckage ett ar efter forloss-
ning bor utredas hos liakare med specialistkompetens (gynekolog och kirurg)
och med tillgéng till ett multidisciplinért team. Denna utredning bor ligga pa
regional niva. For att kunna gora en tillforlitlig ultraljudsundersokning, krivs
bra utrustning, utbildning och vana hos undersokaren. Avancerad utrustning

och diagnostisk metodik (sa som anal manometri, defekografi, EMG och
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backenbottenultraljud) ar idag begransad till nagra fa enheter vid universi-
tetssjukhusen. Fullstidndig utredning med multidisciplindra kompetenser kan
endast erbjudas pa nagra fa enheter pa regionsjukhusniva i Sverige.

Kvinnor som har stora besvidr med avforingsldackage efter forlossning, med
pavisbar ultraljudsdefekt i1 sfinktermuskulatur, dar konservativ behandling
inte har tillracklig effekt, bor erbjudas kirurgisk behandling (sekundir
sfinkterrekonstruktion) och/eller Sakral Nervstimulering (SNS). Tidigare
opererades dessa patienter av kirurger utan samarbete med kvinnoklinik. Hur
manga operationer med sekundir sfinkterrekonstruktion som utfors 1 samar-
bete mellan gynekolog och kirurg efter utredning med endoanalt ultraljuds-
undersokning &r idag oklart. I det nationella Gynop-registret dr det endast op-
erationer frén Karolinska Universitetssjukhuset och Universitetssjukhuset
Link6ping som registreras. Sakral Nervstimulering erbjuds idag pé sex en-
heter i Sverige. Det finns i dag inget nationellt vardprogram eller ndgon sam-
syn kring hur patienter med avforingslidckage efter forlossning bor remitteras
och omhéndertas.

I Sverige, men dven internationellt, har kirurger med intresse for proktologi
och nedre gastrokirurgi i huvudsak utfort sekundér sfinkterrekonstruktion.
For att utfallet for patienten ska bli s& bra som mojligt ar det viktigt att ta
hinsyn till patientens komplexitet och deras behov av exempelvis sexuell
hilsa. Patienterna bor tas omhand i samarbete mellan gynekolog och kirurg.

Dessa patienter har inte behov av ett akut kirurgiskt omhéndertagande. Detta
innebdr att de transporter som kommer att behovas till storsta del ar plane-
rade och inte kommer att belasta sjuktransportorganisationen. Efter operation
behdver patienten tdt uppfoljning men har inte behov av ndgon inneliggande
rehabilitering.

GENOMLYSNING AV AVANCERAD REKONSTRUKTIV KIRURGI VID ANAL INKONTINENS OCH ANO- OCH REKTOVA-GINALA FISTLAR
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Ano- och rektovaginala fistlar

Ano- och rektovaginala fistlar (AVRVF) ér epitelkladda falska gdngar mellan
analkanalen eller &ndtarmen till vagina. Av dessa fistlar uppstar 85% i sam-
band med skador vid forlossningar och majoriteten av dessa ér lokaliserade 1
niva med slutmuskeln (sfinkter). Man kan ocksa ha en fistel utan primér
sfinkterskada. Ett hdl mellan dndtarm och vagina bor upptéickas och opereras
primért efter forlossning eftersom det annars kan leda till en fistel som da kan
vara svdrare att dtgirda. Nér det géller utredning av analt ldckage efter for-
lossning kan det vara svart att differentiera mellan fistel och sfinkterdefekt. I
enstaka fall, vid storre forlossningsskador, kan fistlar forekomma mellan dnd-
tarmen och vaginas bakvigg.

Resterande 15% av AVRVF uppstér pa grund av inflammatorisk tarmsjuk-
dom (Mb Crohn), stradlbehandling, tumor, divertikelsjukdom eller operation 1
lilla backenet. Den rektovaginala fisteln dr da lokaliserad hdgt uppe i éndtar-
men. Detta underlag avser fistlar som uppstir 1 samband med forlossning.

Patienter med AVRVF har varierande grad av symptom beroende pa fistelns
lokalisation och storlek. Ofta soker patienten flera manader efter forloss-
ningen eftersom de avvaktar for att se om deras symtom spontant kan bli
battre. Kvinnor soker med symtom som illaluktande luft och sekret fran va-
gina och ibland upprepande urinvigsinfektioner. Symtomen kan ocksé vara
kombinerade med avforings- och gasinkontinens om patienten har icke upp-
tackt eller ofullstandigt sydd sfinkterskada. Idag forekommer stora regionala
skillnader nér det giller utredning av dessa kvinnor.

Manga kvinnor soker med symptom pa AVRVF hos sin allménlikare eller
gynekolog utan att vare sig patient eller doktor har forstatt att det ror sig om
en AVRVF. Vid den gynekologiska undersokningen har fisteln i de flesta fall
inte upptackts.

En komplett undersokning for AVRVF krédver noggrann inspektion i vagina
for att kunna bekrifta inflammation eller infektion samt brunaktiga flyt-
ningar. Att kunna se fisteln ar ofta svart, darfor bedoms morkertalet vara be-
tydande. Lyckas man inte att diagnostisera nagon fistel vid den bimanuella
undersokningen kan patienten dven undersokas 1 narkos.

For en korrekt diagnostik kréavs ofta en avancerad utrustning och en erfaren
gynekolog eller kirurg. De metoder som anvénds for diagnostik radiologiskt
ar forsta hand 3D endoanalt ultraljud, 1 andra hand magnetrontgen. Med en-
doanalt ultraljud kan oftast fisteln diagnostiseras. Den endoanala ultraljuds-
undersdkningen bor utforas av operatorerna eftersom den bidrar med mer ex-
akt information om storlek och lokalisation av fisteln, samt om det
forekommer defekter i sfinktermuskeln som bor atgiardas samtidig med fistel-
kirurgi. Fullstindig utredning kan endast erbjudas pa nagra fa enheter péa reg-
ionsjukhusniva i1 Sverige.

GENOMLYSNING AV AVANCERAD REKONSTRUKTIV KIRURGI VID ANAL INKONTINENS OCH ANO- OCH REKTOVA-GINALA FISTLAR
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Grundldggande principer inom AVRVF-kirurgi &r att ta bort hela fistel-
gingen och stinga defekten i tarmen. Det finns ett antal olika operationsme-
toder som kan anvéndas for att forhindra aterfall (fascietransplantater, ad-
vancement flap, kollagenpluggar, fettransposition, muskeltransposition). Att
vélja rétt tidpunkt for operation av fisteln &r viktigt. Om kvinnor rutinméssigt
skulle undersokas med bidigital palpation (samtidig palpation i vagina och
anus) efter forlossning bor defekter 1 viggen mellan vagina och dndtarmen
upptickas och sutureras direkt. Om AVRVF fistel upptécks senare efter for-
lossningen och kvinnan endast har lite symptom, bér man under en period av
6-9 manader vinta ut eventuell spontanldkning. Rapporterad spontanldkning
av mindre AVRVF efter forlossning ar upp till 50 procent. Det dr viktigt att
informera patienten om risken for behov av mer dn en operation eftersom
aterfallsfrekvensen for AVRVF ligger runt 40 procent. Om den forsta operat-
ionen inte lyckas minskar mdjligheten till 1akning. Efter tva misslyckade op-
erationer bor man ldgga upp tarmen som stomi innan ytterligare kirurgi ut-
fors.

Dessa patienter har inte behov av ett akut kirurgiskt omhéndertagande. Detta
medfor att de transporter som kommer att behovas till storsta del dr planerade
och inte kommer att belasta sjuktransportorganisationen. Efter operation be-
hover patienten tit uppfoljning men har inte behov av ndgon inneliggande re-
habilitering.

Det finns mgjlighet att registrera AVRVF i Gynop-registret men tyvarr regi-
streras det inte fullstdndigt idag.

Slutsats anal inkontinens och ano- och rektovaginala fistlar

Patienterna ar fa till antalet vilket medfor att operationsvolymen per kirurg
blir 14g. Sannolikt dr dock antalet av operationer som utfors farre dn det
borde vara. Detta kan bero péa kvinnors okunskap géllande mdjligheten att
soka vérd och fa hjélp. Hélso- och sjukvarden efterfragar kanske inte heller 1
tillracklig utstrdckning symtom och det finns troligen en bristande kompetens
for diagnostik och kirurgi.

Huruvida patientvolymen 1 framtiden kommer att 6ka ar svart att veta. Anta-
let forlossningar kommer dock sannolikt att 6ka men vilket i sig inte maste
innebdra ett okat antal skador.

Sarbarheten i dagens organisation kring bade rekonstruktion av analsfinkter
och AVRVF ir hog eftersom patient- och operationsvolymen ar 1ag vid varje
center. Sakkunniggruppen beddmer att genom koncentration av verksam-
heten till farre enheter 6kar forutsittningarna for att utveckla maximal kom-
petens i det multidisciplindra teamet vid varje nationell enhet.
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Sammantaget bedomer sakkunniggruppen att komplexiteten vid AVRVF (in-
klusive diagnostik och kirurgiska atgérder) for med sig att dessa operationer
bor utforas pa féarre antal enheter dn idag. Diagnostik- och operationsmetoder
ar omfattande och valet av dessa har stor betydelse for utfallet for patienten.
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Vardvolymer

Under &ren 2013-2017 utfordes ungefar 400 operationer med kod JHC 10, re-
konstruktion av analsfinkter, i Sverige, det vill sdga cirka 70 operationer/ar.
Av dessa opererades ungefar 40 fall per &r under diagnos anal inkontinens.

Det ar en stor regional skillnad i antal opererade patienter under aren 2013-
2017 (tabell 1). Tio enheter opererade férre dn 20 fall under aren 2013-2017.
Endast tvd regioner opererade mer @n 100 fall under denna tidsperiod (Stock-
holm och Skane).

Region Antal operationer utférda med KVA=JHC10 oavsett huvuddiagnos 2013-2017
Dalama <4
Gotland <4
Jémtland 14
Kalmar <4
Norrbotten 12
Skane 114
Stockholm 120
Sdédermanland 4
Uppsala 42
Varmland 4
Vasterbotten 25
Vésternorriand <4
Véstmanland 13
Véstra Gotaland 24
Ostergstland 17
Hela riket 396

Antal kirurgiska vardatgéarder utférd pa AVRVF som éar direkt relaterad till
att bota patienten med fistelkirurgi &r ungefar 180 péd fem ar. Av dessa dr ca
85% forlossningsrelaterade AVRVF (tabell 2). Det vill sdga ca 130 patienter
pa fem &r och 30 patienter per ar.

Antal patienter Antal
med operation operationer

Sjukvardsregioner 2013-2017 2013-2017

Halland X X
Norra 7 11
Stockholm 26 35
Syddstra 8 9
Sddra exkl. Hallands region 26 63
Uppsala-Orebro 24 41
V&stra exkl. Hallands region 1 21

GENOMLYSNING AV AVANCERAD REKONSTRUKTIV KIRURGI VID ANAL INKONTINENS OCH ANO- OCH REKTOVA-GINALA FISTLAR
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Forskning

Under samma plattform som Gynop-registret ligger Bristningsregistret dér
akuta grad 2—4 bristningar efter forlossning registreras. I Sverige &r forsk-
ningsaktiviteten dock lag nér det géller patienter med avforingsldackage och
fistlar efter forlossning. Den laga forskningsaktiviteten i Sverige beror sanno-
likt pa att varje enhet opererar och omhéindertar smé patientvolymer samt att
registreringen i kvalitetsregister #r ofullstindig. Aven internationellt &r forsk-
ningsaktiviteten inom rekonstruktionskirurgin 14g och det ar svart att dra ge-
nerella slutsatser av gjorda studier da kvaliteten ofta ar lag. Sakkunniggrup-
pen bedomer dérfor att det finns potential att 6ka forskningsaktiviteten i alla
dessa omrdden om varden koncentreras till farre stillen.

Nordiska forskningssamarbeten kring olika behandlingsmetoder av fistlar pagér.
Men det finns inte ndgot publicerat arbete fran Sverige gillande rekonstruktions-
kirurgi vid AVRVF eller sekundér sfinkterrekonstruktion (dvs. operation for
kvinnor som har en ultraljudsverifierad sfinkterskada och stora besvar av avfo-
ringsldckage minst 6 ménader efter forlossning). Internationell forskning finns
pa sakral nervstimulering och visar divergerande resultat. Nar det géller resultat
efter sekundar sfinkterrekonstruktion finns publikationer frén England pé 90-ta-
let som visar att ca 50 % av kvinnorna blir av med sitt avforingslidckage. Nyare
studier saknas.

Internationell utblick

Danmark har koncentrerat kirurgi vid anal inkontinens och AVRVF till tva
centra. Norge har koncentrerat kirurgi vid AVRVF till ett centrum.
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Overgripande beskrivhing av
verksamheten pd ett nationellt
centrum

Det finns i1 dag inget nationellt vardprogram eller ndgon samsyn kring hur
kvinnor med anal inkontinens eller AVRVF bor remitteras och omhéndertas.
Sakkunniggruppen bedomer att patienter med anal inkontinens och AVRVF i
behov av kirurgi bor utredas hos ldkare med specialistkompetens (gynekolog
eller kirurg) och med tillgéng till ett multidisciplinért team.

Utredningen sker 1 forsta hand med klinisk undersdkning inklusive palpation
av involverad muskulatur och kompletteras direfter med bland annat avance-
rat ultraljud. Kvinnor med stora besvir med avforingsliackage efter forloss-
ning och med pavisbar ultraljudsdefekt i sfinktermuskulatur dar konservativ
behandling inte har tillricklig effekt bor erbjudas kirurgisk behandling (se-
kundér sfinkterrekonstruktion) och/eller Sakral Nervstimulering (SNS). Inom
AVRVF-kirurgin genomfors vissa operationstyper med vildigt 1ag frekvens,
enbart fem operationer eller farre per ar (exempelvis muskeltranspositioner,
fascietransplantat, kollagenpluggar). Sammanfattningsvis dr diagnostik och
operationsmetoder omfattande och vad man véljer har stor betydelse for re-
sultatet.

En nationell enhet bor kunna tillhandahélla adekvat utrustning och inneha
den erfarenhet som krivs for att ta hand om de mest svarbedomda fallen. En-
heten bor ocksa kunna upprétthalla kunskap inom och ha tillging till olika ki-
rurgiska metoder. Att koncentrera den ovan beskrivna varden till farre stillen
ar en forutséttning att gora detta mojligt. For att en nationell enhet ska kunna
uppratthélla och utveckla sin kompetens pa kirurg- och teamniva bor varje
enhet utfora 25 operationer per 4r.

Utdver bedomning och eventuell operation, ser sakkunniggruppen ett behov
av att NHVe, vid patientens hemgéng, uppréttar en plan for patientens vard

efter operationen. Det &r viktigt att kontakt tas med patientens hemortssjuk-
hus sé att patientens uppfoljning kan planeras.

Da sakkunniggruppen bedomer att tva enheter bor ha tillstdnd att bedriva
denna vérd ar det viktigt att dessa tva enheter samverkar géllande exempelvis
behandlingsriktlinjer och patientinformation. Enheterna kan ocksé ha kontakt
for att diskutera svirbehandlade fall. D4 patientvolymerna inom omradet ar
begransade ar det viktigt att de utvecklar forskningssamarbeten bade nation-
ellt och internationellt.
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Forslag pd sérskilda villkor

Kompetens och resurser

Kritisk medicinsk kompetens (personal)

Andra typer av kompetens an medi-
cinsk (t.ex. specialkompetent sjukskd-
terska, kurator, psykolog, fysioterapeut)

Kritiska medicinska resurser
(utrustning, lokaler etfc.)

Andra omréden (ffa medicinska) som
ar en forutsattning fér att den utredda

varden ska kunna bedrivas

Kritiska diagnostiska metoder

Behandling (t.ex. medicinsk, kirurgisk,
interventionell radiologi)

Rehabilitering (sérskilt anpassad fill
behovet)

Ovrigt (krav p& NHVe att utveckla t.ex.
vardplaner efc.)

Gynekolog med sdrskild kompetens inom urogyneko-
logi

Kolorektalkirurg med sdrskild kunskap och erfarenhet
inom proktologi

Uroterapeut alternativt stomiterapeut

Fysioterapeut med specialistkunskap inom gynekologi,
urologi och obstetrik

3D endovaginalt/analt/perianalt ultraljud
Anal manometri

Defekografi

EMG (elektromyografi)

MR

NHVe ska ha tillgang fill:

Anestesiolog

Postoperativ vard

Intensivvard

Infektionskonsult

Radiolog med kompetens att tolka MR
Backenbottenultraljud

Tillgang till och méjlighet att behandla med:

Sakral nervstimulering
Perkutan fibial nervstimulering (PTNS)

NHVe skall erbjuda en individualiserad rehabiliterings-
plan infér hemgdng efter operation

NHVe ska anvé&nda det nationella kvalitetsregistret
(Gynop) foér uppfdlining och utvardering av verksam-
heterna

Patienters och narstGendes upplevelse av vérden ska
foljas upp och ingd i NHV-verksamhetens systematiska
forbattringsarbete

NHV-enheten ska uppratta vérdplan vid utskrivning av
patienter fr&dn vardenheten

NHVe forvantas utarbeta ett gemensamt vardpro-
gram for preoperativ beddmning och selektion av pa-
fienter samt dvriga rutiner fére, under och efter kirurgi.
NHVe férvéntas utarbeta gemensam patientinformat-

ion.
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NHVe férvéntas bidra till och delta vid inférande av
nya metoder.

NHVe férvéntas skapa ett gemensamt natverk for dis-
kussion av svéra patientfall, eventuell férdelning av
ovanliga och/eller extra svéra operationer beroende
pd resurser och kompetens, samt kunskapséverforing
och forskningssamarbete.

NHVe ska ansvara fér vidareutbildning av personal
(t.ex. IGkare, uroterapeuter och fysioterapeuter) och
utbildning allmént inom kvinnosjukvarden.

NHVe har ett stort ansvar gdllande spridning av kun-
skap inte bara till sjukvérden utan ocksd till allmdénhet
och berérda patientorganisationer.
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Konsekvenser av

Dnr 12391/2018-20

rekommendationen

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Patientperspektiv (vardkvalitet, tilgénglig-
het, ndrhet efc.)

Pé&verkan pd utbildning, kunskaps- och
kompetenséverfoéring

Fordelar:

Tillgdngen fill tvé NHVe och ddrmed majlig-
heten fill val utférd diagnostik och avance-
rad rekonstruktionskirurgi dvervager nack-
delen med &kat avstdnd och resor.

Patienten bor & sin primara diagnostik,
uppfdlining och fortsatta vard via hem-
makliniken i samrdd med NHVe.

Det &r viktigt att alla patienter i gruppen
kan erbjudas en hogkvalitativ vard oavsett
var man bor i landet, en jamlik vard dver
landet.

Det &r viktigt att tillg&ngligheten till NHVe
foljer direktiven inom vardgarantin.

Utifrdn ett patientperspektiv ar det viktigt
att remitterande enhet och NHVe planerar
s& att vardkedjan hélls ihop.

En tydligare struktur kan ge ett 6kat fortro-
ende for svensk rekonstruktionskirurgi.

Nackdelar:

Avstdndet mellan hemmet och NHVe kanii
vissa fall innebdra besvérande I&dnga resor
och l&ngre vistelse pd ort ddr NHVe finns.

Eventuellt begrénsad tillgdng till multimo-
dala team fér rehabilitering p& hemma-
plan.

Fordelar:

NHV innebdr stdrre samlat patientunderlag
och ddrmed battre férutsattningar foren
bra klinisk verksamhet, forskning och under-
visning.

Majlighet fill erfarenhetsutbyte vid natverk
mellan remittenter och NHVe samt mellan
de olika NHVe.

NHVe bidrar fill kompetenséverféring i hela
landet genom t.ex. nationella patientron-
der, mdéjlighet till auskultation, fortbildning
m.m.

Nackdelar:

Risk for kompetensforlust pd icke-NHVe d&
spetskompetens koncentreras fill NHVe.
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Paverkan pd forskning (t.ex. forskarutbild-
ning, forskningsmeriterade medarbetare,
kliniska prévningar)?

Pa&verkan pd narliggande omrdden

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard
fér detta omrédet i stort.

Paverkan pd vérdkedjan

Dnr 12391/2018-20

Svart att bibehdlla en kritisk massa av kom-
petenta kirurger vid icke NHVe for att upp-
ratthdlla verksamheten och utbildning av
nya kirurger.

Fordelar:

Stoérre patientunderlag via samverkan mel-
lan NHVe ger battre forutsattningar for bra
forskning, t.ex. kliniska studier, randomise-
rade studier av olika typer (SNAKS).

Forskning inom rekonstruktionskirurgi kan
ske vid andra enheter men i samverkan
med NHVe. NHVe fér fler forskarutbildade
medarbetare och generellt hdgre veten-
skaplig kompetens med tiden.

NHVe kan ha 6kade foérutsattningar for in-
ternationell forsknings- och utbildningssam-
verkan.

Sakkunniggruppen beddmer att forskning
pd& avancerad rekonstruktionskirurgi ar ef-
tersatt i Sverige och varlden. Hégspeciali-
serade nationella enheter skulle kunna bi-
dra fill att man skapar nédvandig
infrastruktur och patientunderlag for att
kunna utveckla uppfdlining av resultat och
i forlangningen batire forskning kring avan-
cerad rekonstruktionskirurgi.

Okat samarbete p& NHVe mellan gyneko-

log och kolorektalkirurg ger férhoppningsvis
6kad kunskap forstéelse for komplikationer

vid gynekologisk kirurgi.

Den 6kade kompetensen inom avancerad
rekonstruktionskirurgi medfér en allman, ki-
rurgisk kompetenshdjning som ar anvénd-
bar dven vid annan kirurgisk verksamhet
NHVe.

Okad kompetens avseende postoperativ
vard vid NHVe och, fér patienten, optimala
rutiner for &terférande till remitterande kii-
nik.

N/A

Fordelar:

Féarre besok for patienten och hdgre kom-
petens hos NHVe

Nackdelar:

Man minskar sina kontaktytor mellan NHVe
och lénssjukhuset och regionsjukhuset nér
patienten remitteras direkt till NHVe. Detta
kan innebdra konsekvenser for patient-
grupper utanfér gruppen som beskrivs i
detfta underlag.
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Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utékad/minskad verksamhet p& vardkvali-
tet, resursforbrukning, kostnader, kompe-
tensforsérining etc.)

Eventuella konsekvenser for sjukiransporter

Forutsattningar att utdéka aktuell verksam-
het och framtidsvisioner

Ovriga kommentarer:

Dnr 12391/2018-20

Risk att &terkoppling saknas frdn NHVe fill
primarkirurg s& att dessa inte fér veta resul-
tatet av operationen

Samarbete mellan de tvd NHVe kan
minska sdrbarheten vid t.ex. tillfélliga pro-
blem med kompetensférsérining. Vardkva-
liteten vid NHVe 6kar. Forbattrad dverblick
nationellt av det totala vardbehovet for
patientgruppen.

Ansvariga p& hemorten ansvarar fér den
postoperativa varden efter riktlinjer fran
NHVe vilket kan éka vardkvalitet och kon-
froll av verksamheten.

NA

Antalet férlossningar kommer sannolikt att
6ka men det behdver inte betyda att fre-
kvensen av kvinnor som utvecklar anal in-
kontinens eller AVRVF kommer att vara
densamma. Idag handlar det om smd vo-
lymer som fill stor del redan koncentreras fill
tv& enheter.

Vi ska forsdka férhindra/férebygga kompli-
kationer och dérmed kan eventuellt en
minskning forvéntas i framtiden.
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Uppfoljning

Kvalitetsindikatorer for utvardering

Socialstyrelsen kommer att tillsammans med tillstaindsinnehavarna utarbeta

kvalitetsindikatorer i enlighet med ldmpliga métt nedan:

Bakgrundsmatt

Under denna rubrik ingér att tydliggéra vilka patienter och behandlingar som

tillstandet ror. I de fall det ar rimligt/relevant bor information om foljande

framga:
* Antal patienter
* Antal behandlingar
Aldersfordelning (i intervall eller i min, max, median, medel)
* Vilken region remitteras patienterna fran
* Vardtid i antal dygn (min, max, median, medel)

Tillganglighet

Matt pa tillgidnglighet ligger till grund for uppfoljning av att alla far tillgdng

till den nationellt hogspecialiserade vdrden inom rimlig tid. Forslag pd matt

som kan anvindas ar:

* Andel patienter som behandlats/opererats inom X dygn/rekommenderad
tid efter diagnos (vid rekommenderad tid specificera hur detta definieras
for olika patienter)

* Andel patienter som besoker NHV enhet inom X dygn efter inkommen re-
miss

» Annat matt som visar pa remittenternas forméga att remittera patienter i
tid.

Medicinska resultat

Tillgédngliggorande av medicinska resultat ligger till grund for visualisering

av de viktigaste resultaten. Jamforelser av viktiga resultat mojliggor for mal-

grupperna att se hur tillstandsinnehavarna skiljer sig eller liknar varandra for
att pa detta sétt ge en grund for diskussion och samverkan mellan NHV-

enheter inom samma tillstdnd. Exempel pd medicinska resultat &r:

* Andel komplikationer inom t.ex. 48h, 1 vecka eller 1 ar efter operation
(specificera komplikationer i lista)

* Andel oplanerade reoperationer inom t.ex. 1 méinad efter operation (speci-
ficera vilka typer av reoperationer i lista)

« Overlevnad 1 manad eller 1 ar efter operation
» Symptomfrihet efter 1 ar efter operation
* ADL-forméga efter 1 ar efter operation

Patientrapporterade resultat
Tillstdndsinnehavarna ansvarar for att formedla information fran patienter
som genomgatt nationellt hogspecialiserade behandlingar till nya patienter.
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De patientrapporterade resultatmatten bor ge en bild av kvaliteten pa varden
sdsom hilsorelaterad livskvalitet fore och efter behandling. Forslag pé pati-
entrapporterade resultat ar:

» Andel patienter med forbattrad hélsa eller hédlsorelaterad livskvalitet efter
behandling

* Andel patienter som anger att de dr ndjda med véarden vid NHV-enhet i pa-
tientenkaét

I de fall dér patientrapporterade métt inte redan foljs kan processmatt anvin-
das for att stimulera utveckling av patientrapporterade matt. Forslag pa pati-
entrapporterade processmatt ir:

 Andel patienter dér patientndjdhet foljs upp
» Andel patienter dér livskvalitet foljs upp

Overrapportering

For att folja upp att tillstindsinnehavarna efterstravar en sammanhallen vérd-
kedja bor ndgot av foljande matt f6ljs upp:

* Andelen vérdtillfallen med 6verrapportering till ansvarig hemortsldkare

(genom telefonsamtal, brev eller fysiskt mdte) 1 samband med utskrivning
fran NHV-enheten

» Andelen patienter som medskickas en vardplan efter behandling
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Deltagare i sakkunniggrupp

24(27)

Sjukvardsregion

Representant

Stockholm-Gotland sjukvérds-
region

Stockholm-Gotland sjukvérds-
region

Sydostra sjukvArdsregionen

Norra sjukvardsregionen
Sédra sjukvardsregionen

Vdastra sjukvardsregionen
Uppsala-Orebro sjukvardsreg-
ion

Uppsala-Orebro sjukvardsreg-
ion

Patientféretrédare

Gunilla Tegerstedt, specialist inom obstetrik och gynekologi, (ordf.)

Lotta Renstrom-Koskela, specialist inom urologi

Eva Uustal, specialist inom obstetrik och gynekologi

Anna de Flon, specialist inom obstetrik och gynekologi

Marianne Starck-Séndergaard, specialist inom allmdnkirurgi och kolorek-
talkirurgi

Maria Gyhagen, specialist inom obstetrik och gynekologi
Karin Franzen, specialist inom obstetrik och gynekologi

Gudlaug Sverrisdottir, specialist inom obstetrik och gynekologi

Mia Fernando, Baking babies
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Om nationell
hégspecialiserad vard

Den 1 juli 2018 genomfordes dndringar i1 hélso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebér en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade virden. I 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som behover koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsédkerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna upprétthéllas
och ett effektivt anvindande av hdlso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid beddmningen av om en atgérd ska utgora nationell hogspecialiserad vard
ska hiansyn sérskilt tas till om varden dr komplex eller sdllan forekommande
och om den kréver en viss volym, multidisciplinidr kompetens eller stora in-
vesteringar eller medfor hoga kostnader (se 7 kap. 5 § HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt 4r att det
ska leda till 6kad kvalitet och sdkerhet for patienterna. En 6kad samordning
av specialiserade sjukvardsinsatser bor dven ge bittre forutsattningar for en
jamlik vard 1 hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebiar denna nivastrukturering en mojlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nodvéndiga forutsétt-
ningar for att bedriva hog-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas struktur for kunskapsstyrning
och engagerar profession och patientrepresentanter i arbetet med att definiera
vilken vard som ska anses vara av nationell karaktr.

Hénsyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat och
register-data ska beaktas 1 definition av virdomraden och framtagande av

kunskapsunderlag for nationell hdgspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden bestar av étta steg:
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Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4
NPO ger ey Remiss av Socialstyrelsen
forslag pa S?ukku:rntlgr underlaget och tar beslut om
vardomraden grupp konsekvens- vad och antal

fram underlag

att genomlysa analys utférare

Steg 8 Steg 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden Namnden tar Beredning av Regionerna
féljs upp och beslut om ansokningar ansoker om

utvarderas tillstand infor beslut tillstand

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvintas ha sirskilt
god kunskap inom sitt virdomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i ar-
betsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pd virdomra-
den som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de sakkunnig-
grupper som i steg 2 tar fram underlag for beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhdmta kunskapsléget nationellt och internationellt och darefter fo-
resld omrdden som skulle kunna utgdra nationell hogspecialiserad vard. For
att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omréden (t.ex. en diagnostisk me-
tod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabilite-
rande insats) vid ett visst hélso- eller sjukdomstillstdnd har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifrén.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ir att beskriva den del 1 vardkedjan som
ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur manga
enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt perspek-
tiv med patientens bésta som fraimsta malséttning.

Socialstyrelsen sammanstéller inkomna synpunkter pa sakkunniggruppernas
underlag efter att de har varit ute pd remiss och dérefter tas ett slutgiltigt un-
derlag fram. Underlagen ldmnas over till de nationella programomradena for
granskning. Mélsittningen ir att det nationella programomradet stéller sig
bakom forslagen till nationell hogspecialiserad vard.

Slutligen beskriver propositionen att Socialstyrelsen beslutar vilka atgirder
som ska nivastruktureras samt antalet vardenheter i landet som far utfora at-
gérderna.

Néamnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilket eller vilka
regioner som ska fa bedriva definierad vard pé nationell niv4.
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Bilaga 1 - Ovriga avgrdnsningar

I genomlysningen av det breda omradet ”Avancerad rekonstruktionskirurgi”
har sakkunniggruppen dven diskuterat omrdden utanfor definitionen. Bedom-
ningen av nedan omréden (1-6) har varit att dessa bor nivastruktureras pa
regional nivd och behandlas ddrmed inte 1 detta underlag:

—

Patienter med misstanke om malignitet.

2. Svara forlossningsskador, akut/semiakut omhandertagande. Missade
bristningar Grad II.

3. Smirttillstdnd 1 backenbotten.

4. Rektusdiastas.

5. Missbildningar hos kvinnor, t.ex. blasextrofi.

6. Utredning och konservativ behandling av anal inkontinens och/eller

anorektala fistlar.
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