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Forord

"I Sverige drabbas varje ar ca 120 personer av traumatisk ryggmargsskada —
behandling av dessa bedrivs pé 34 olika stéllen i landet”, sa Pelle Kolhed frén
Personskadeforbundet RTP och lyfte fragan om centralisering av hégspecia-
liserad vard i Vardanalys patientrad. Det fanns en stor enighet i Patientrédet
om att det ur patientens perspektiv ar oerhort viktigt att virden struktureras
pa det for patienterna bista sittet. Att fordela vardinsatser till den i kvali-
tets- och effektivitetshinseende mest lampliga nivan kallas ofta "nivastruktu-
rering”. Det dr den termen vi valt att anvdnda i den har rapporten. Vardanalys
patientrad pekade pa behovet av att belysa nivastruktureringsarbetet ur ett
patientperspektiv. Vilka faktorer ar viktiga for patienter vid beslut om nivé-
strukturering? I vilken man och pa vilket sitt beaktas patientperspektivet i
beslut om nivéstrukturering? Hur kan patientperspektivet tydligare tas till-
vara? Det var nagra exempel pé angeldagna fragor som Vardanalys patientrad
ville fa belysta.

Frégan om nivastrukturering ar komplex och i forsta hand ett arbete som
drivs av landstingen och regionerna. Det finns dock ett par viktiga statliga
insatser pa omradet och den har rapporten handlar om en av dessa: niva-
struktureringen av den mest hogspecialiserade varden som bedrivs som riks-
sjukvérd. Sedan 2007 har Socialstyrelsen ansvaret for att utreda och besluta
om vilka atgiarder som ska bedrivas som rikssjukvéard och vilka enheter som
ska fa tillstdnd att gora det. I december 2012 presenterade Socialstyrelsen en
utredning av rikssjukvarden och den hogspecialiserade varden i Sverige (13).
Syftet var att utreda forutsittningarna for att integrera rikssjukvarden un-
der den nybildade enheten for hégspecialiserad vard pa avdelningen for kun-
skapsstyrning pa Socialstyrelsen. Utredningen granskade dven arbetsproces-
ser och arbetsformer, men exkluderade explicit patientperspektivet d& man
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Férord

ansag att den korta projekttiden inte gav utrymme for att finga patienters
erfarenheter av och synpunkter pa rikssjukvérden.

I den departementspromemoria, Ds 2003:56, som lade grunden for dagens
arbete med rikssjukvard, befarades att beslutsfattande enligt den modell som
foreslogs (och som nu tillimpats i drygt fem ar) skulle leda till troghet. Vikten
av att folja upp och sdkerstilla att systemet blir ett dynamiskt verktyg for pla-
nering pa riksnivan framhalls (8).

Vérdanalys har mot denna bakgrund genomfért en utvirdering av patient-
perspektivet i rikssjukvarden. Utvarderingen ar angelagen dels for att tydli-
gora vilka faktorer som ar viktiga for patienter vid beslut om rikssjukvard,
dels for att utvdrdera i vilken man arbetet med rikssjukvéard bedrivs i enlig-
het med patienternas prioriteringar. De tillfrdgade patienterna i denna studie
prioriterar i forsta hand goda medicinska resultat och en sidker vird samt vil-
fungerande vardkedjor. Patienterna énskar ocksé i hogre utstrackning dn idag
involveras i arbetet med rikssjukvarden. Vi kan utifran detta konstatera att
systemet ur ett patientperspektiv inte blivit ett dynamiskt verktyg for plane-
ring pa riksnivan, precis som befarades i Ds 2003:56. For fa omraden tycks ha
definierats som rikssjukvard, for lite fokus har legat pé att sakerstilla funge-
rande vardkedjor och patientinvolveringen har brustit. Rapporten utmynnar i
ett antal rekommendationer for den fortsatta utvecklingen av rikssjukvarden.

Arbetet har letts av Joakim Ramsberg, projektledare vid Vardanalys.
Projektgruppen har i 6vrigt bestétt av Jonas Grundstrom, Emma Medin, Sarah
Friberg, Ida Svederud och Martin Virhage, alla p4 Heron AB. Vi vill rikta ett
stort tack till alla de personer som stillt upp i intervjuer och som besvarat vara
enkiter. Utan er medverkan hade denna studie inte varit mojlig att genomfora.

Vér forhoppning ar att rapporten ska bidra till den fortsatta verksamheten
med rikssjukvarden och vara ett virdefullt underlag for regeringen, Socialsty-
relsen, huvudmaén och patienter och deras foretradare.

Fredrik Lennartsson
Myndighetschef

Stockholm i april 2013
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Sammanfatining

Bakgrund

En viktig organisatorisk princip i sjukvdrden &r att virden ska ges pd den
niva som ger det bdsta mojliga slutresultatet for patienten, naturligtvis med
lamplig hansyn ocksa4 till effektivitet i resursanvindningen. Att férdela vard-
insatser till den optimala nivan — en form av arbetsférdelning — kallas ofta
“nivastrukturering”. Majoriteten av arbetet med nivastrukturering gors av
sjukvardshuvudmannen i regionerna och i landstingen. Det finns dock nigra
viktiga nationella satsningar pé nivastrukturering. Den hir rapporten berér
en av dessa: arbetet med rikssjukvard. Rikssjukvard syftar enbart till niva-
strukturering av den allra mest hégspecialiserade varden. Tanken med riks-
sjukvard ar att en hogre kvalitet och ett battre resursutnyttjande kan uppnéas
om viss hogspecialiserad vard koncentreras till nagra fa sjukhus. Socialstyrel-
sen har nyligen presenterat en utredning av arbetet med rikssjukvarden. Av
tidsbrist exkluderades patienternas synpunkter och erfarenheter av arbetet
med rikssjukvard i den utredningen.

Syfte

Vér rapport syftar till att utvirdera och analysera hur nivastruktureringen
inom rikssjukvarden har tagit hansyn till patientperspektivet i utredningar,
beslut, processer och organisation. Rapporten syftar vidare till att identifiera
hur patientperspektivet skulle kunna fa storre genomslag i framtiden. Darfor
har vi undersokt vilka faktorer som ar viktiga for patienter i relation till beslut
om nivistrukturering pé nationell niva inom ramen for rikssjukvarden. Vi har
ocksa undersokt vilka konsekvenserna skulle kunna bli om dessa hanterades
pé ett mer strukturerat sitt.
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Sammanfattning

Genomforande

Studien bygger pa publicerad litteratur, dokumentation fran myndigheter,
djupintervjuer med patientforetradare och aktorer med direkt koppling till
rikssjukvard, samt pa en patientenkét som skickades till medlemmar i fyra
patientorganisationer. I litteraturstudien soktes information som beror fakto-
rer som péaverkar patientens preferenser vid val av sjukvérd. Vi sokte ocksé
internationella exempel och fallstudier som illustrerar hur patientperspektivet
har hanterats i lander dar sjukvardssystemet liknar Sveriges. Djupintervjuer-
na involverade foretradare fran patientforeningar, ledamoter och tjansteméan
inom Rikssjukvardsndmnden samt representanter fran Socialdepartementet,
Socialstyrelsen och nagra landsting. Patientenkéten skickades ut till medlem-
mar i fyra patientforeningar och besvarades av bade patienter och nirstidende
till patienter. Enkéten inneholl frégor om vilka faktorer som ar av vikt nér det
géller patientens sjukvard. Den inneholl ocksé fragor om vilka faktorer som
skulle paverkas positivt eller negativt om varden skulle centraliseras i hogre
utstriackning. Totalt svarade 561 personer pa enkéten.

1.1 SLUTSATSER

Vér utvardering har tydligt visat att det framforallt ar tre faktorer i rikssjuk-
varden som &r viktiga ur ett patientperspektiv:

1. Medicinska resultat och en sdker vard — Att patienten far tillgang till den
vard som har hogsta méjliga medicinska kvalitet.

2. Vilfungerande vdrdkedjor — Att hela vardkedjan beaktas i utredning och
beslut och att kommunikationen mellan enheter fungerar efter det att en
verksamhet centraliserats.

3. Patientinvolvering — Att patienterna far vara delaktiga i rikssjukvardspro-
cessen och att deras unika kunskap om sin sjukdom och vérd tas tillvara.

Det finns ingen anledning att ifragasétta att de beslut som fattats gillande
rikssjukvard har tagits med patientens basta for 6gonen. Vi kan dock dra fol-
jande slutsatser avseende dagens rikssjukvardsprocess utifran de faktorer
som patienter virderar hogst.

» Nuvarande process for att definiera rikssjukvard tar for lang tid
och leder sannolikt till for fa beslut om koncentration

Den viktigaste faktorn for patienterna &r att vardens kvalitet dr hog och
det medicinska utfallet av behandlingen basta mojliga. Ur patienternas
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Sammanfattning

perspektiv bor verksamheter koncentreras som uppnér bittre medicinska
resultat och 6kad patientsikerhet om de bedrivs pa farre stdllen. Var am-
bition har inte varit att férsdka identifiera sidana verksamheter. Utvarde-
ringen tyder dock pa att det &r troligt att fler verksamheter skulle kunna
koncentreras an de tolv som idag har definierats som rikssjukvard for att
forbattra vardresultaten. I Danmark har exempelvis 70 verksamhetsom-
rdden definierats som rikssjukvard. Det finns flera bakomliggande skal till
att sa fa omraden bedrivs som rikssjukvard i Sverige. Nomineringsproces-
sen ar inte andamalsenligt utformad for att fora upp alla potentiellt re-
levanta verksambheter till utredning. Det har delvis uppstatt en stimning
av konkurrens istéllet for samarbete mellan landsting och regioner, vilket
hdmmar utvecklingen. Utredningen infor beslut om rikssjukvard tar lang
tid (mer an tre &r). Processen for att definiera omraden for rikssjukvéard ar
tungrodd. Det finns exempel pé att arbetet fastnat nir man ska vélja sjuk-
hus som ska fa tillstdnd att bedriva viss hogspecialiserad vard. Detta trots
att alla 4r 6verens om att en koncentration bor ske.

Vi konstaterar dven att det finns brister i uppfoljningen av de verksamhe-
ter som fatt tillstand att bedrivas som rikssjukvard.

» Svdrt att fa fungerande virdkedjor

Vilfungerande vardkedjor ar en av de viktigaste faktorerna ur ett patient-
perspektiv. Hela vardkedjan, och &ven de organisatoriska problem som
uppstar nér redan etablerade vardkedjor och kontaktnit bryts, méste dar-
for beaktas i utredningarna om rikssjukvard. I nagot fall kan det finnas en
motsittning som behdver hanteras mellan battre medicinsk kvalitet och
fungerande vardkedjor. Att sikra vilfungerande vardkedjor och ett gott
samarbete mellan rikssjukvardsenheter och hemmalandstingen &r ett vik-
tigt utvecklingsomrade.

P For lite och ingen systematik i patientinvolveringen

Patienterna har unik kunskap om och erfarenhet av sin sjukdom och 6ns-
kar dessutom bli mer involverade i arbetet med rikssjukvéarden. Idag fung-
erar patientforeningarna som remissinstans. Sannolikt skulle patienter-
nas erfarenheter och kunskap kunna komma till nytta i hogre grad och
pé andra sitt under utredningsarbetet. Socialstyrelsen har foreslagit att
nomineringen ska éppnas for att fler aktorer ska kunna ge forslag pa verk-
samheter som bor utredas for rikssjukvard. Det skulle kunna ¢ka patien-
ternas inflytande, men &ven Gvriga steg i processen skulle kunna forbatt-
ras med hjalp av patienternas kunskap.
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1.2 REKOMMENDATIONER

Utifrén ett patientperspektiv behovs atgiarder som sikerstiller att de omra-
den som bor vara rikssjukvard ocksé blir det. De relevanta omradena maste
identifieras for utredning. Direfter bor de utredas noggrant men rimligt
snabbt och effektivt och avslutningsvis méaste beslut fattas och sedan féljas
upp. Alla dessa steg gar att forbéttra. Utifran ett patientperspektiv ar det
ocksé viktigt att sdkerstilla vilfungerande vardkedjor for rikssjukvardsom-
raden. Avslutningsvis ar det angeldget att patienter involveras i storre ut-
strackning, och pa ett mer systematiskt sitt, i arbetet med rikssjukvarden.
Mot bakgrund av detta riktar Vardanalys f6ljande rekommendationer:

P Socialstyrelsen bor utarbeta ett mer analytiskt grundat tillvaga-
gdngssdtt for att systematiskt identifiera verksamheter som bor
bedrivas som rikssjukvard

Tillvagagangssattet for att identifiera verksamheter som bor utredas for
rikssjukvard bor utg frén en mer analytisk och faktabaserad ansats. Det-
ta kan till exempel utgé fran en analys av ingrepp eller verksamheter som
beror farre dn ett visst antal patienter. Det kan ocksé utgé fran en fortlo-
pande analys av hur kvaliteten pa varden i Sverige for hogspecialiserade
verksamheter dr jimfort med i andra linder. Aven andra ansatser kan vara
aktuella — det centrala ar att utgd frén en analytisk och faktabaserad an-
sats som drivs pa nationell niva. Ingenting hindrar att dagens system med
nomineringar anvinds som ett komplement till en sddan process.

P Socialstyrelsen bor stdarka utredningskapaciteten inom rikssjuk-
vdardsverksamheten, bland annat med utokad medicinsk- och hdlso-
och sjukvardskompetens

Detta arbete har paborjats av Socialstyrelsen, med forhoppning om att fa
en organisation som kan arbeta effektivare och snabbare.

P Socialstyrelsen bor overvdga att skapa majlighet att dela ut fler
dn tvd tillstand per verksamhetsomrdde

Det kan finnas skil att 6ppna upp fér maéjligheten att dela ut fler dn tvé till-
stand per verksamhetsomrade. Nuvarande system riskerar att skapa sar-
barhet. Det kan leda till suboptimal anvandning av kompetensen i landet.

P Socialstyrelsen bor intensifiera uppfoljningen av rikssjukvdrden

Myndigheten behover ta fram en uppféljningsprocess som initieras redan
i samband med att tillstindsbeslutet fattas. Dirmed kan man underldtta
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uppfoljning och utvirdering och samverkan med andra “centres of exper-
tise” i Sverige och utlandet, kvalitetsregisterhéllare och patientféreningar.

Socialstyrelsen bor involvera patienter pa ett tydligare sdtt i arbetet
med rikssjukvdarden

Patienten dr en resurs med en unik kunskap om sin sjukdom och vard.
Déarfor bor remissforfarandet och annan patientinvolvering sékras, for att
uppnd en jamlik utredningsprocess for alla typer av verksamhetsomraden.
Patientforeningar och specialistlakarforbund bor dven fa majlighet att del-
ta i utformandet av de kriterier som ska vara uppfyllda for att ett sjukhus
ska kunna kandidera till rikssjukvérd. Rikssjukvarden bor generellt arbeta
for att patientperspektivet stiarks genom okad involvering av patientfore-
tradare. Den bor aven kriva att de verksamheter som erhéller tillstand tyd-
ligt beaktar patientperspektivet i den bedrivna varden. Hur patienten bor
involveras i sin egen vard bor definieras under utredningsarbetet och vara
en av uppfoljningsindikatorerna. Patientenkiter och andra kvalitetsindi-
katorer med patientfokus bor anvidndas for att definiera kravspecifikatio-
ner for tillstdnden och for uppfoljning.

Socialstyrelsen bor ta en mer aktiv roll for att sikerstdlla val-
fungerande vdrdkedjor for rikssjukvdrdsomrdden

Socialstyrelsen bor stélla villkor pd en plan i tillstdndsutredningen som
beskriver hur samverkan ska sidkerstillas mellan de som utfor rikssjuk-
varden och andra vardgivare och verksamheter som involveras i viarden
och rehabiliteringen av patienterna. Det dr angeldget for att framja funge-
rande vardkedjor och kunskapsspridning mellan olika vardaktorer som &ar
involverade i patientens vird. Om rikssjukvardsbesluten enbart omfattar
en del i vdrdkedjan, exempelvis ett kirurgiskt ingrepp, maste man tydligt
beskriva i planen hur man avser sékerstilla samarbetet med hemlands-
tingen for att sdkerstilla en god eftervard. Expertgrupperna som knyts till
utredningarna borde béttre ticka in hela vardkedjan och ocksa inkludera
andra professioner dn enbart likare.

Regeringen bor ndrmare folja upp utvecklingen av rikssjukvdrden

Regeringen bor vidta lampliga atgérder for att ndrmare folja upp Social-
styrelsens arbete med att utveckla rikssjukvarden. Det &r dven lampligt att
den samlade reformen med rikssjukvard och verksamhetens &ndamaélsen-
lighet f6ljs upp over tid.
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Inledning

Erfarenheten séger oss att den som gor ndgot manga génger har storre chans
att bli duktig pa det &n den som gor det sdllan. Detta samband mellan volym
och kvalitet dr vetenskapligt belagt och har diskuterats mycket inom varden.
(Dock mycket mer inom kirurgin &n till exempel inom invéartesmedicin trots att
sambandet sannolikt finns dven dar (77).) Det ror sig troligen inte heller enbart
om ett enkelt samband byggt pa “6vning ger fardighet”. Det handlar ocksd om
mojligheten att med storre volymer kunna bygga upp en valfungerande struk-
tur och ta fram processer med olika kompetenser.

En viktig organisatorisk princip i sjukvarden ar foljaktligen att vdrden ska
ges pa den nivad som ger det basta majliga slutresultatet for patienten, natur-
ligtvis med lamplig hansyn ocksé till effektivitet i resursanvidndningen. Att
fordela vardinsatser till den optimala nivén ir en form av arbetsférdelning
och kallas ofta "nivastrukturering”. Det mesta av arbetet med nivastruktu-
rering gors av sjukvardshuvudménnen i regionerna och i landstingen. Det
finns dock nagra viktiga nationella satsningar pd nivastrukturering. Den hir
rapporten beror en av dessa: arbetet med rikssjukvérd. Rikssjukvard syftar
enbart till nivastrukturering av den allra mest hogspecialiserade varden. Det
ar inte till antalet s& manga patienter som berors av den mest hogspeciali-
serade varden varje ar. Trots det ar frigan om hur vi bedriver rikssjukvard
mycket angeldgen — inte minst for att det ror sig om nagra av de svarast sjuka
patienterna. Arbetet med rikssjukvéard dr dessutom principiellt viktigt med
avseende pé den bredare frigan om nivastrukturering av sjukvérden i stort.

For manga diagnoser saknas idag tillforlitlig kunskap om hur manga pa-
tienter det dr optimalt att behandla fér att uppna det for patienten basta resul-
tatet. Utan sddan kunskap ar det sannolikt minga andra faktorer som péver-
kar besluten om pa vilken niva och pa vilka orter sjukvard ska bedrivas. Andra
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Inledning

perspektiv och intressen dn patienternas, sdsom politikers, tjansteméns och
professionernas, kan potentiellt fi ett stort inflytande 6ver dessa fragor.
Vér rapport syftar till att utvirdera och analysera hur nivastruktureringen
inom rikssjukvérden har tagit hénsyn till patientperspektivet i utredningar,
beslut, processer och organisation. Rapporten ska vidare identifiera hur pa-
tientperspektivet skulle kunna fé storre genomslag i framtiden. Darfor har vi
undersokt vilka faktorer som ar viktiga for patienter i relation till beslut om
nivastrukturering pa nationell nivd inom ramen for rikssjukvéarden. Vi har
ocksd undersokt vilka konsekvenserna skulle kunna bli om dessa hanterades
pé ett mer strukturerat sitt.

De huvudsakliga fragestéllningar som har legat till grund for rapporten ar:

« Vilka faktorer upplevs av patienter som viktiga vid beslut om nivéstruktu-
rering?

o I vilken méan har dessa faktorer tagits hinsyn till i utredningar, beslut,
processer och organiseringen av rikssjukvard?

« Hur kan patientperspektivet tydligare tas tillvara i arbetet med rikssjuk-
vard?

2.1 OMFATTNING OCH AVGRANSNINGAR

Rapporten avgrinsas till det arbete med nivastrukturering som utfors inom
ramen for rikssjukvarden. Vi dr vdl medvetna om att detta endast utgor en
liten del av den nivastrukturering som pagér i sjukvarden. En naturlig av-
gransning for studien dr ocksa var utgdngspunkt i patientperspektivet — det
finns manga andra perspektiv pa frigan om och hur virden bor nivastruk-
tureras som vi inte utreder narmare i denna rapport. Syftet ar inte heller att
utreda eller kommentera de medicinska avvigningar som ligger till grund for
beslutsfattande inom rikssjukvarden.

2.2 STUDIEN BYGGER PA PUBLICERAD LITTERATUR, DJUPINTERVJUER
OCH EN PATIENTENKATUNDERSOKNING

Utvirderingen och analysen har byggt pa en kombination av kvantitativa och
kvalitativa metoder. Darfor kan arbetet beskrivas i tre faser:

o Litteratur- och dokumentstudie

« Djupintervjuer
« Enkitstudie
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2.2.1 Systematisk litteratursdkning och dokumentanalys

En systematisk litteratursokning gjordes i Medline och Embase i december
2012 (uppdaterad i januari 2013). Fokus lig pa att identifiera artiklar som be-
ror patientens perspektiv i fragor kring nivastrukturering (sokstrategi ater-
finns i Appendix A.1). Vi sokte ocksé efter internationella exempel och fall-
studier som illustrerar hur patientperspektivet har hanterats i relation till
nivastrukturering. S6kningen kompletterades med en internetsokning for
att identifiera beskrivningar av nivdstrukturering. Sarskilt intresse lades vid
studier fran Kanada, Storbritannien och de nordiska landerna d& sjukvards-
systemen i de linderna i flera avseenden liknar det svenska systemet. I inter-

» %,

netsokningarna anvindes f6ljande s6kord; “centralisation”, "regionalisation”,
“concentration”, “patient perspective”, “patient experience”, “patient views”
samt motsvarade pa svenska, danska och norska. Vid genomgéng av hemsidor
tillhérande myndigheter, institutioner och organisationer anvindes s6korden
for respektive sprak i de fall da det fanns en sokfunktion pa hemsidan. Slut-
ligen identifierades nyckeldokument som beror rikssjukvarden via Socialsty-

relsens hemsida.

2.2.2 Djupintervjuer med patientféretradare och representanter med
koppling till rikssjukvard

Vi intervjuade foretradare for patientforeningar som antingen varit delak-
tiga i processer i tidigare beslut for rikssjukvard, eller som visat séarskilt in-
tresse och driver fragan for rikssjukvard. Vi intervjuade dven aktorer med
direkt koppling till rikssjukvérden, sdsom ledamoéter i RSN, RSN:s tjdns-
temannagrupp och utredare frén Socialstyrelsen. Slutligen inkluderades
aven representanter frdn Socialdepartementet och nagra landsting (chefs-
lakare och hilso- och sjukvardsdirektor). Totalt genomfordes 19 intervjuer
(Appendix A.2).

Representanter verksamma i Stockholmsomrédet intervjuades till storsta
del vid personliga méten, medan representanter fran 6vriga delar av landet in-
tervjuades 6ver telefon. Intervjuerna genomfordes under ca 1—1%2 timme. Till
samtliga representanter fran patientféreningar skickades bakgrundsinforma-
tion som omfattade information om rapportens syfte, nivastrukturering och
rikssjukvardsprocessen innan intervjun genomfordes. Intervjuerna genomfor-
des semistrukturerat. Som stéd anvindes diskussionsguiden i Appendix A.3.

2.2.3 Enkat till fyra patientgrupper

En elektronisk patientenkit skickades via respektive riksorganisation till med-
lemmar i fyra utvalda patientforeningar:
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« Hjartebarnsforeningen (delaktiga i processen kring ett positivt beslut for
rikssjukvard)

» Personskadeférbundet RTP (rehabilitering, tillgdnglighet och paverkan)
(argumenterar for centralisering av varden for ryggmargsskadade)

« Sillsynta diagnoser (argumenterar for centralisering av varden for patient-
er med sillsynta diagnoser)

+ Mag- och tarmférbundet (argumenterar for centralisering av varden for
patienter med vissa sillsynta sjukdomar)

Enkéten inneholl bakgrundsfragor om respondenten, vilka faktorer som &r
av vikt vid fragor om nivastrukturering och centralisering av sjukvard. Den
innehdll ocksa fragor om vilka faktorer som skulle paverkas positivt eller ne-
gativt om varden i fraga skulle centraliseras till 1—2 sjukhus i Sverige (Appen-
dix A.5). De faktorer som i enkiten presenterades som viktiga for patienten
vid nivastrukturering hamtades fran den identifierade litteraturen och fréan
intervjuer med patientforetradare.
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3.1 NIVASTRUKTURERING SKA FORDELA VARDENS RESURSER FOR ATT
FORBATTRA VARDRESULTATET

Nivastrukturering ar en relativt ny term inom svensk sjukvard. Den anviands
oftast i allméan bemairkelse utan att syfta pa ndgra formellt etablerade nivaer
inom sjukvirden. Ett exempel pa vardnivaer och virdgivare i det svenska
sjukvardssystemet presenteras i Figur 1.

Figur 1. Exempel pa vardnivéaer och korresponderande vardgivare inom det svenska sjukvérds-
systemet

Planerad utlandsvérd, exempelvis for specialiserad vérd som inte

Internationell niva : AThat & Gt
niernationetniva finns aft tillgé i Sverige

Klinik med regionsdverskridande upptagningsomrade,

Nationell niva A e
exempelvis rikssjukvard

Regional nivé Regional sjukvard, exempelvis universitetssjukhus

Lokal niva Lanssjukvard, exempelvis lénssjukhus, narsjukhus och vérdcentraler

»

Termerna “centralisering”, “regionalisering” och “decentralisering” ar nira
forknippade med begreppet nivéastrukturering. Dessa termer beskriver i
sjukvardssammanhang vanligen en forskjutning av ansvar for ett tillstand
eller atgiard mellan olika vardnivaer eller vardgivare. Nivastrukturering ar
pa det viset en form av arbetsfordelning inom varden. Inom den svenska
sjukvirden forekommer nivastrukturering i olika sammanhang och med
olika andamél. Ett uppmarksammat nivastruktureringsarbete, utéver riks-

Centralisering med patienten i centrum

27



28

Bakgrund

sjukvarden, dr den organisatoriska forédndringen av cancervarden och eta-
bleringen av regionala cancercentrum (RCC) som har bedrivits inom ramen
for den "Nationella Cancerstrategin”. I betankandet gdllande den "Nationel-
la Cancerstrategin” konstaterades att det finns behov av en genomtankt ni-
vastrukturering av cancervéarden pa flera plan, for att uppna en optimal ar-
betsfordelning mellan olika vardnivéer (10). Enligt betdnkandet finns behov
av att centralisera en stor del av den avancerade cancervérden till regional
niva. Detta for att hoja vardkvaliteten och tillgodose kunskapsforvaltning,
och for att decentralisera andra atgarder som lika girna kan bedrivas pa
lokal niv4, nira patienten.

“Nivastrukturering avser processen att bygga upp ett sjukvérdssystem dér varje étgérd
utférs pd basta méjliga nivé vad avser i forsta hand behandlingskvalitet och patients-
kerhet, i andra hand ekonomi, bekvémlighet och regional sysselséttning.”
(Cancerfonden 2011 (2))

3.2 RIKSSJUKVARD AR NIVASTRUKTURERING PA NATIONELL NIVA

Arbetet med att definiera och ge tillstdnd for rikssjukvard bedrivs pé nationell
niva. Det syftar till att koncentrera vissa typer av hégspecialiserad sjukvard
till ett fatal kliniker for att ge en hogre vardkvalitet och ett battre resursut-
nyttjande. Nér en eller tva enheter far tillstand att bedriva rikssjukvard inne-
bar det samtidigt att andra enheter i landet inte lingre har tillstand att be-
driva sddan vard, det &r ett lagbrott att fortsitta.

Enligt myndighetens instruktion, forordning (2009:1243) med instruktion
for Socialstyrelsen, (se Figur 2a) definierar Socialstyrelsen sedan 2007, med
stod av 9 a och 9 b §§ hilso- och sjukvérdslagen” (1983:763) (HSL), vilken
sjukvérd som ska utgora rikssjukvard och vid vilka landsting varden ska be-
drivas (Figur 2b) (8), (9).

Figur 2a. | 17 § Socialstyrelsens instruktion tas RSN upp.

Inom myndigheten finns eft sérskilt beslutsorgan som benédmns Rikssjukvardsnémnden,
som har till uppgift aft fatta beslut om rikssjukvard enligt 9 a och 9 b §§ hélso- och
sjukvardslagen (1982:763).

Om Socialstyrelsen bestdmmer det, far némnden éven fullgéra andra uppgifter.
Rikssjukvardsnémnden bestér av en ordférande samt nio andra ledaméter, varav sex
ska representera landstingen, en ska representera Statens beredning fér medicinsk
utvardering och en ska representera Vetenskapsrédet. Ordféranden i némnden och
stallféretrédaren fér denne ska vara representanter fran Socialstyrelsen.
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Figur 2b. Rikssjukvardens syfte och innehdll finns specificerade i 9 a, 9 b §§ hélso- och
sjukvardslagen

9a§ Med rikssjukvard avses halso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting
och som samordnas med landet som upptagningsomréde. Socialstyrel-
sen beslutar vilken halso- och sjukvérd som skall utgéra rikssjukvard.
Rikssjukvarden skall samordnas fill enheter dér en hég vardkvalitet och
en ekonomiskt effektiv verksamhet kan sdkerstéllas.

9b§ For att f& bedriva rikssjukvard krévs det fillstand. Tillstandet skall vara
tidsbegrénsat och férenat med villkor. Socialstyrelsen beslutar, efter an-
sokan frén det landsting som avser att bedriva rikssjukvérd, om tillstand
och villkor. Socialstyrelsens beslut i drenden om rikssjukvérd enligt denna
lag fér inte &verklagas.

Innan verksamheten med rikssjukvard etablerades fanns inte nigon samord-
ning pa nationell nivé av den hégspecialiserade sjukvirden i Sverige. Sedan
1992 hade istillet landstingen ritt att fritt sélja och kopa sjukvard av rikska-
raktar samt att sjdlva avgora eventuell etablering av sddan sjukvard. I 6ver-
synen av den hogspecialiserade sjukvarden under forsta delen av 2000-talet
konstaterades att kostnadsutvecklingen varit hogre &n f6r annan sjukvérd.
Dessutom konstaterades att vissa landsting som é&tagit sig riksuppdrag hade
svart att na ett tillrackligt stort patientunderlag for att bedriva sjukvard av
hog kvalitet (8). En 0kad nationell samordning av en del av den hogspeciali-
serade vérden till ett fatal sjukhus per behandlingsform ségs som en 16sning
pa problemen. Detta skulle ocksa ge klinikerna battre ekonomiska forutsatt-
ningar och storre patientunderlag.

Utover effektivare resursanvindning fanns &ven en forvéantan att vard-
kvaliteten skulle 6ka med stigande patientvolymer hos de enheter som skulle
utfora behandlingarna. En vardgivare som utfor ett ingrepp eller hanterar en
diagnos ofta lar sig ocksa att gora det battre dn en vardgivare som utfor farre
ingrepp eller hanterar farre patienter. Sambandet mellan patientvolym och
vardkvalitet har studerats och diskuterats béde i Sverige och internationellt
under de senaste drtiondena (3), (5), (1), (16). Vid tidpunkten fér 6versynen av
den hogspecialiserade sjukvarden hade det i Sverige inte genomférts nagon
systematisk analys av sambandet.

Socialstyrelsen fick darfor i uppdrag att, i samarbete med Statens bered-
ning for medicinsk utvirdering (SBU), utveckla ett system for att jimfora
samband mellan volym och kvalitet. Det ska anvindas som underlag vid till-
stdndsbedomning for rikssjukvérd. Sedan dess har SBU bland annat utfért en
systematisk genomgang av litteratur som beskriver sambandet mellan volym
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och resultat inom det kirurgiska omrédet. Litteraturen visade varierande re-
sultat mellan olika studier och for olika former av ingrepp. SBU konstaterade
att mycket fa ingrepp, vanligtvis mycket komplicerade, har varit forenade med
samre resultat. Troskelvirden raknat som arligt antal ingrepp for acceptabla
resultat var oftast forvanande lagt (7). Resultatmaéttet i SBU:s genomgéng de-
finierades i linje med den internationella litteraturen till att i huvudsak gilla
mortalitet.

3.2.1 Tolv verksamheter hittills definierade som rikssjukvard

Under de fem ar verksamheten med rikssjukvard har funnits har 19 omréden
utretts eller ar under utredning. Av dessa har 12 definierats som rikssjukvard
(Tabell 1). Det mesta av den hogspecialiserade vird som hittills utvirderats ar
kirurgiska ingrepp.

Tabell 1. Verksamheter som hittills har utretts eller dr under pagéende utredning for rikssjukvard

Status Verksamhet

Behandling av barnglaukom och barnkatarakt
Behandling av barn med cochleaimplantat
Behandling av svara brannskador
Hijartkirurgi p& vuxna med medfédda hijartfel
Hijartkirurgi p& barn och ungdomar
Hijarttransplantation

Levertransplantation

Lungtransplantation

Viss kraniofacial kirurgi

Ogononkologi

Intrauterina behandlingar

Behandling av plexus brachialisskador

Verksamhet som definieras
som rikssjukvérd

Verksamhet som inte definieras
som rikssjukvard

¢ Allogen stamcellstransplantation

e Svara béckenrings- och acetabularfrakturer

e Kaérlmissbildningar i hjgrna och ryggmérg

¢ Reumatologiska sjukdomar hos barn och ungdomar
e Ogonplastikkirurgi

Pagaende definitionsutredningar | ® Avancerad barn- och ungdomskirurgi
o Konskorrigerande kirurgi

Kalla: Socialstyrelsen (14)

Bland de 12 omraden som definierats som rikssjukvard har tillstdndsutred-
ningar gjorts fér 11 omréden. Sammanlagt 19 tillstand att bedriva rikssjuk-
vard har delats ut.

Det finns for narvarande en lista med 11 verksamhetsomréden aktuella
for utredning om rikssjukvérd. De har grupperats i tre prioriteringsgrupper
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(Appendix A.3). Dessa har tagits fram genom forslag fran den tjanstemanna-
och kontaktpersonsgrupp som ir knuten till RSN. Ar 2008 gick en forfrigan
frdn Socialstyrelsen ut till huvudminnen om vilka verksamheter som skulle
kunna vara lampliga att utreda som passande for rikssjukvard. Av de inkomna
forslagen prioriterades 23 verksamheter. Under 2011—2012 genomfordes en
omprioritering bland de verksamheter som &nnu inte utretts. Av dessa &ter-
star nu de 11 som for narvarande ar aktuella for rikssjukvard (13).

3.3 RIKSSJUKVARDSNAMNDEN BESLUTAR VILKEN VARD SOM SKA
BEDRIVAS SOM RIKSSJUKVARD

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag att forbereda inridttandet av en verksam-
het for rikssjukvard. Viktiga forutsidttningar for arbetet med rikssjukvard
skulle ocksa definieras. Ar 2007 bildades Enheten fér rikssjukvard pa Hil-
so- sjukvardsavdelningen pé Socialstyrelsen. I samband med det inrittades
aven rikssjukvardsndmnden (RSN) dir representanter for landstingen, Ve-
tenskapsradet, SBU och Kammarratten i Stockholm sitter. Ordférande for
RSN ir, enligt forordningen (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen,
myndighetens generaldirektor.
RSN har enligt ovan nimnda férordning tva huvuduppgifter:

 Besluta vilka typer av verksamheter som ska definieras som rikssjukvard
+ Besluta vilka enheter inom hélso- och sjukvarden som féar tillstdnd att be-
driva viss rikssjukvard

RSN har fattat beslut om en plattform som ramverk for arbetet med rikssjuk-
vard. Plattformen ska tydliggora begrepp och definitioner som ir centrala for
genomforande av arbetet och beslutsfattande. Plattformen for rikssjukvard
frdn 2007 reviderades och kompletterades under 2010 och fastslogs i januari
2011 av RSN. Se Figur 3 (12).
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Figur 3. Rikssjukvardsnémndens plattform fran 2011

Rikssjukvardsnamndens platiform

En befintlig verksamhet, eller del av befintlig verksamhet, ska bedrivas som rikssjukvard om:
1) Det ar sakerstallt att verksamheten ar hdgspecialiserad halso- och sjukvard av riks-
karaktdr, och

2) Rikssjukvérdsnémndens uttrycker att det finns skél som talar fér att vérdens kvalitet blir
hdgre och vardens resurser anvands mer effektivt om verksamheten koncentreras.

Syfte med rikssjukvard
Syftet med att koncentrera viss hdlso- och sjukvérd sa att den bedrivs som rikssjukvard ar
att hdja vérdens kvalitet och att anvénda vardens resurser mer effekfivt.

Definitionsprocess for rikssjukvard

En verksamhet definieras som rikssjukvard om:

- Det ar sakerstallt att aktuell verksamhet ar hégspecialiserad hélso- och sjukvard av
rikskaraktar

- Det finns skal utifrén vardkvalitets- eller resursutnyttjandeperspektiv att definiera verk-
samheten som rikssjukvard

Definition av riket som upptagningsomrade

En verksamhet som &r definierad som rikssjukvard har riket som upptagningsomrade.
Med riket som upptagningsomréde avses att:

- Upptagningsomrédet omfattar minst tva sjukvardsregioner utéver den egna

- En vasentlig andel av patienterna kommer frén andra én den egna sjukvardsregionen

Utifran ovanstaende tva fértydliganden av vad som avses med riket som upptagningsom-
réde kommer verksamhet som definieras som rikssjukvard att bedrivas av maximalt tvé
enheter i landet

Kalla: Socialstyrelsen (12)

3.3.1 Varje Grende utreds och férankras fére beslut

Kansliet pa Socialstyrelsen ansvarar for att samordna, leda och utveckla pro-
cesserna for rikssjukvéird. Utredarna vid kansliet genomfor utredningarna
inom de omréden som utsetts och kandiderar for rikssjukvard. De samman-
stiller ocks& det underlag RSN behéver for att ta beslut. Aven en regional
tjanstemannagrupp och kontaktpersonsgrupp for universitetssjukhusen ar
involverade i arbetet med rikssjukvérd. I den regionala tjinstemannagruppen
finns representanter for de olika sjukvardsregionerna. Syftet med gruppen ar
att fore beslut diskutera och forankra arbetsmaterial i de olika regionerna.
I kontaktpersonsgruppen aterfinns representanter for universitetssjukhusen.
De ar utsedda av respektive sjukhusledning. Kontaktpersonerna tar emot all
information om rikssjukvard fran Socialstyrelsen och ser till att den nar be-
rorda pa sjukhuset. De ansvarar &ven for att medicinska experter fran sjuk-
husen medverkar vid utredningarna. Tjanstemannagruppen och kontaktper-
sonerna vid universitetssjukhusen sammantrader fyra gédnger per ar.
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3.3.2 Beslutsprocessen har idag fyra steg

Idag utgar beslutsprocessen for rikssjukvérd fran fyra definierade steg: ini-
tiering, definitionsutredning, tillstindsutredning och uppfoljning och utvir-
dering (Figur 4). Den totala tidsatgéngen fran det att en verksamhet borjar
utredas for rikssjukvard till dess att den fér tillstdnd att bedriva rikssjukvard
ir i normalfallet cirka 3,5 ar, i vissa fall langre.

Figur 4. Schematisk beskrivning av rikssjukvardsprocessens fyra steg

Total tidsatgang frén initiering fill tillstandsutdelning ca 4-5 ér

Utredning ca 1-2 é&r Utredning ca 18 mén
Initieri Definitions- Tillsténds- Uppfélining
nifiering utredning utredning och utvérdering
Beslutsdrende ca 6 mén. Beslutsdrende ca 6 mén.

Kalla: Socialstyrelsen (14), (13)

Processen har utvecklats under de fem ar verksamheten har funnits. Det inne-
bar att de olika utredningarna som genomforts hittills har skiljt sig at nagot.
Har foljer en beskrivning av den "typprocess” for definitions- och tillstdnds-
utredning som anvints i senare utredningar som den beskrivs av Socialsty-
relsen i (13) och (14). Den “typprocess” for definitionsutredning som beskrivs
har anvénts i utredningen av plexus brachialisskador frdn 2012. Den anvinds
dven i den pagaende utredningen for avancerad barn- och ungdomskirurgi.
Den “typprocess” for tillstdndsutredningen som beskrivs har anvénts i ut-
redningarna gillande intrauterina behandlingar fran 2012 och kraniofacial
kirurgi fran 2011 (13).

Initiering — vilka verksamheter ska bli rikssjukvard?

Idag dr det endast ledaméter i RSN eller en sjukvardshuvudman som har rétt
att foresla en verksamhet for definitionsutredning. Rikssjukvirdsndmnden
beslutade den 12 december 2007 att initieringar ska vara politiskt beslutade.
Darfor ska protokoll fran landstings-/regionstyrelsens alternativt lands-
tings-/regionfullméktiges sammantriade bifogas inlaimnade forslag.

Manga av de verksamheter som hittills utretts gdllande rikssjukvard kom-
mer fran Vardkatalogen. Det dr en sammanstillning av specialiserade verk-
samheter som har upptagningsomrade fran mer dn tva sjukvérdsregioner
utover den egna som Socialstyrelsen tidigare publicerat. Innan den nationella
samordningen av rikssjukvarden initierades var Vardkatalogen ett kunskaps-
underlag for bestédllarna/remittenterna av hogspecialiserad véard. Syftet var
att koncentrera patientstrommarna till enheter med bist forutsattningar att
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bedriva sddan vard (11). Vardkatalogen innehdll ca 75 verksamheter som be-
domdes vara sa hogspecialiserade att de centraliserats till ett fatal regioner.

Definitionsutredning — bor denna verksamhet bli rikssjukvard?

Syftet med definitionsutredningen ar att utvdardera om verksamheten passar
att bedrivas som rikssjukvard, det vill siga att den ar hogspecialiserad sjuk-
vard av rikskaraktir. Den ska tydliggora varfor en koncentration av verksam-
heten Okar vardkvaliteten och resursutnyttjandet. En medicinsk arbetsgrupp
som leds av en utredare pd Socialstyrelsen tréaffas for att gemensamt arbeta
fram en verksamhetsbeskrivning. En oberoende expert utses av arbetsgrup-
pen for att gora en generell beskrivning av verksamheten. Verksamhetsbe-
skrivningen ska kartlagga och identifiera:

« Forutsattningar for att folja verksamheternas resultat
« Kritiska medicinska kompetenser

 Kritiska virdkomponenter

« Produktionsvolymer

« Remitteringsmonster

« Viardkedjan

I ett nista steg genomfors en konsekvensanalys for att ge en bild av hur ett
beslut att koncentrera verksamheten paverkar vardkvaliteten och resursut-
nyttjandet. I konsekvensanalysen ska foljande faktorer av varden belysas:

» Forskning

+ Framtidsscenario
« Patientperspektiv
« Patientsikerhet

» Utbildning

For varje faktor stills fragor som universitetssjukhusens representanter i
den medicinska arbetsgruppen svarar pa. Fragorna utgér ifrén och anpas-
sas, sa langt det ar mojligt, till gdllande regelverk som exempelvis patientsa-
kerhetslagen (2010:659) eller Socialstyrelsens foreskrifter och allmédnna rad
(SOSFS). Vetenskapsrédet bidrar till utredningen genom att sammanstilla
konsekvenser for forskningen. Underlaget for deras bedomning kommer
via frdgor som stills till berorda akademier. Patientorganisationer far dven
mojlighet att limna synpunkter pa konsekvenserna av en vardkoncentration.
Underlagen ligger till grund for en sammanvigd bedémning av hur ett be-
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slut om att koncentrera verksamheten férvintas paverka vardkvalitet och
resursutnyttjande.

Definitionsutredningen diskuteras l6pande under arbetets gang i tjanste-
mannagruppen och med kontaktpersonerna pa universitetssjukhusen. Nar
definitionsutredningen bedoms vara klar presenteras den i RSN forst som ett
informationsidrende och darefter som ett beslutsidrende. Skilet till denna ru-
tin ar att man ska hinna diskutera och férankra drendet i respektive region
innan beslut tas. Arbetet med verksamhetsbeskrivningen avslutas med att ett
definitionsforslag tas fram, diar den del av verksamheten som foreslas bli riks-
sjukvard avgrinsas genom diagnos- och atgiardskoder. Darefter inbjuds re-
levanta specialistlikarféreningar och patientféreningar for att diskutera och
lamna synpunkter pa forslaget. Tidsatgangen for genomférande av en defini-
tionsutredning &r cirka ett till tva ar (13).

Tillstandsutredning — vem ska fa tillstand att bedriva rikssjukvard?

Nista delprocess r tillstindsutredningen, dar samtliga landsting och regio-
ner erbjuds att ans6ka om ett rikssjukvéardtillstand. Utifran ansékningarna
granskar och bedomer utredningen vilka landsting som har bést forutsatt-
ningar att bedriva och utveckla verksamheten som rikssjukvérd. Foljande pa-
rametrar ingdr i granskningen och bedémningen av landstingen:

« Formégan att utoka verksamheten
+ Sarbarhetsanalys

« Forméga till god vard

» Kompetens

» Forskning

Utredare pa Socialstyrelsen sammanstiller underlagen i de inkomna ansok-
ningshandlingarna. De gor en forsta sammanviagd bedomning av vilka av de
sokande som bedoms ha de basta forutsiattningarna for att klara ett rikssjuk-
vardsuppdrag. Underlaget och forslaget presenteras sedan som ett informa-
tionsédrende i tjinstemanna- och kontaktpersonsgruppen med information
om underlag och vilka som har sokt. Motsvarande information ldmnas till
RSN. Tre veckor fore RSN:s beslutsméte 1dmnas ett forslag pé vilka verksam-
heter som foreslés fa tillstdnd att bedriva rikssjukvard. Tillstindsprocessen
tar cirka 18 manader (13).

Uppfélining och utvdrdering — hur gar det, hur gick det?

Samtliga verksamheter som har tillstind att bedriva rikssjukvéard ska f6ljas
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upp arligen under den femariga tillstindsperioden. Uppfdljningen har tva 6ver-
gripande syften:

 Att folja verksamheternas resultat utifran ett antal resultatindikatorer
+ Generera underlag for kommande utvirdering gillande fornyelse av
tillstdnd

De resultatindikatorer som anvidnds har arbetats fram i dialog med verksam-
heterna i samband med att verksamheten startat. For samtliga verksamheter
som bedrivs som rikssjukvard finns generella, och i vissa fall 4ven verksam-
hetsspecifika, villkor som ska uppfyllas for att man ska fa behélla tillstdndet.
Processerna for uppfoljning har hittills inte utvecklats, och det finns en gene-
rell brist pa data vad giller kvalitet och kostnader (13).

3.4 SOCIALSTYRELSENS ARBETE MED RIKSSJUKVARD NYLIGEN UTVAR-
DERAT - DOCK UTAN HANSYN TILL PATIENTPERSPEKTIVET

Rikssjukvérdsverksamheten vid Socialstyrelsen har nyligen utvirderats pa
uppdrag av Socialstyrelsens generaldirektor. Verksamheten kommer organisa-
toriskt att flytta fran avdelningen for regler och tillstand till avdelningen for
kunskapsstyrning. Syftet var att géra en 6versyn av de nu gillande processerna
och arbetsformerna och att ligga ett forslag pa hur dessa kan utvecklas (13).

Patientperspektivet togs inte med i utvirderingen pa grund av tidsbrist,
dven om utredarna ansag att patientperspektivet ar viktigt och méste tas han-
syn till i framtida arbete géllande rikssjukvard. I utredningens avgriansning
star foljande:

“Ett viktigt perspektiv pa rikssjukvarden &r patienternas erfarenhet av och synpunkter pa
hur rikssjukvérden och hur hela vardkedjan fungerar. Den korta projekitiden har inte gett
utrymmen fér att belysa detta men perspektivet behdver finnas med som en del i den
fortsatta utvecklingen av rikssjukvardens verksamhet.”

3.4.1 Flera forslag till reviderad rikssjukvardsprocess i Socialstyrelsens
utredning

Forslagen till utveckling av rikssjukvardens processer och arbetsformer som
tagits fram inom ramen for utredningen bygger till stora delar vidare pa den be-
fintliga processen. Tva kompletteringar gjordes: initieringsfasen bryts ut till en
egen rutin och ny delprocess laggs till i rikssjukvardens huvudprocess (Figur 5).
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Figur 5. Schematisk beskrivning av férslag fill utvecklad process fér rikssjukvard

Process for nominering och prioritering
Huvudprocess for rikssjukvard

Definitionsutredning
Beslut inklusive specifika- Tillstandsutredning Uppfélining Utvardering
tionsutredning

Kalla: Socialstyrelsen (13)

Komplettering av rikssjukvardsprocessen med en parallell process
for nominering och prioritering

For att stadkomma forutsattningar for rikssjukvérd dar det finns stérst mojlig-
het att 6ka patientnyttan och forbéttra resursutnyttjandet foreslar utredningen
bland annat en komplettering av rikssjukvardsprocessen. I forslaget bryts ini-
tieringsfasen ut till en egen rutin som fér 16pa parallellt med rikssjukvardsut-
redningarna. Det resulterar regelbundet i en uppdaterad prioriteringslista 6ver
nya omraden for rikssjukvardsutredning. Fler intressenter vid sidan av leda-
moter i RSN och landstingshuvudmain, diribland patientorganisationer och
specialitetsforeningar, foreslas kunna nominera omraden for rikssjukvard (13).

Specifikationsutredning nytt moment for att tydliggora krav pa riks-
sjukvardsenheterna

For att starka arbetet med uppf6ljning och utvéardering foreslar utredningen
aven att ett nytt moment, kallat specifikationsutredning, laggs till i rikssjuk-
vardens huvudprocess. Specifikationsutredningen bor enligt forslag vara in-
tegrerad med definitionsutredningen. I detta moment blir det tydligt vilka
krav som ska stillas pa rikssjukvirdsenheterna och de forutsittningar som
finns for uppfoljning. Enligt utredningen finns det ocksé ett behov av att folja
upp att vardkedjan for de patienter som berdrs fungerar val. Man bor ocksé
utreda vidare hur kvalitetsfaktorerna kan utvecklas trots den mycket begrian-
sade tillgangen till tillforlitliga data (13).

Muyndighetens rikssjukvardsverksamhet forstirks genom utokad
medicinsk- och hdlso- och sjukvardskompetens

Slutligen ger utredningen ocksa forslag pa den verksamhet som ska inrittas
vid Socialstyrelsens avdelning for kunskapsstyrning fran och med den 1 janu-
ari 2013. Utifran den genomforda 6versynen foreslar utredningen att Social-
styrelsen forstarker myndighetens rikssjukvardsverksamhet med medicinsk
kompetens och hilso- och sjukvirdskompetens (13).
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Vardkvalitet och en fungerande vardkedja

viktigast ur ett patientperspektiv

Olika aktorer i samhallet kan tdnkas ha olika intressen i samband med beslut
om nivastrukturering i hilso- och sjukvarden. De flesta har sikerligen ge-
mensamt att de vill uppnéa en god kvalitet i varden for den enskilda patienten.
Utover det kan olika intressenter ha specifika intressen som paverkar deras
instéllning till beslut om nivéstrukturering. For professionerna kan det exem-
pelvis vara viktigt att fa bedriva hogspecialiserad sjukvérd vid “sitt” sjukhus.
Det kan ge mojlighet till attraktiv kompetensutveckling, specialisering och
inte minst kan den mest specialiserade varden tinkas medfora en viss pre-
stige. For en landstingspolitiker kan moéjligheten att bedriva hogspecialiserad
vard skapa fler arbetstillfillen i det egna ldnet, och kanske bidra till att linets
generella attraktionskraft okar.

For politiker och landstingstjansteméan kan hotet om nedldggning av en
verksamhet skapa konflikter med starka professioner som ar svara att han-
tera. En vanlig medborgare kan tro att beslut om koncentration av viss vard
riskerar att leda till att det lokala sjukhuset pa sikt méste laggas ned. Det
forsimrar néarheten till annan sjukvard. Vi kommer enbart att férdjupa oss
i patienternas perspektiv pa frdgan om nivastrukturering. Vi konstaterar att
det kan finnas olika och ibland motstdende intressen i fridgor som ror centra-
lisering av vard. For att ta reda pa hur patientperspektivet kan beskrivas och
operationaliseras har vi studerat den vetenskapliga litteraturen pa omradet.
Vi har dven intervjuat patientforetradare och skickat en enkat till patienter.
Dessutom har vi intervjuat andra centrala aktorer och fragat om deras bild av
patientperspektivet.
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4.1.1 Litteraturen ger ingen entydig definition av patientperspektivet pa
nivastrukturering

For att ta reda pé hur patientens intressen och perspektiv beskrivs i den ve-
tenskapliga litteraturen gjordes en sokning i Medline och Embase i december
2012 (uppdaterad i januari 2013). Vi identifierade 72 artiklar som berdr pa-
tientens perspektiv gillande nivastrukturering. Vi letade dven efter artiklar
som berorde patientens preferenser vid val av sjukvard. Anledningen till att
dven dessa kan vara relevanta ar att de kan antas likna eller delvis samman-
falla med preferenser vad giller beslut om nivastrukturering. Hur patienter
resonerar om vardval kan darfér anvindas hypotesgenerande for hur deras
intressen ser ut ocksé vid diskussioner och beslut om nivastrukturering.

Den mest intressanta och relevanta artikeln var en systematisk kun-
skapsoversikt av Victoor m.fl. fran 2012 (17). Artikeln innehaller 118 studier
frdn 1995—2011. De flesta av dem inneholl patientrapporterad information,
andra baserades pa preferenser hos en frisk population. Majoriteten av stu-
dierna i den systematiska kunskapsoversikten kom fran USA, Nederlan-
derna och Storbritannien. I materialet fanns dven en studie fran Sverige.
Patientrapporterade faktorer som i denna litteratur ansags viktiga i relation
till val av vardgivare presenteras i Tabell 2. Nagra exempel pa centrala fak-
torer som lyfts fram &r tillgdnglighet, personalens kompetens, kontinuitet
och hilsoutfall av varden.

Tabell 2. Faktorer av vikt enligt patienters preferenser

Typ Faktor
Strukturella faktorer Tillganglighet
Narhet

Sjukhus — kliniktyp och storlek

Personalens kompetens

Kostnaden fér behandling

Sociodemografiska faktorer hos individuella doktorer

Processrelaterade faktorer ¢ Intrapersonella faktorer
e Tillganglighet till information
* Kontinuitet
* Vantetid
°

Vérdkvalitet

Halsoutfall
¢ Komplikationer

Utfallsrelaterade faktorer

I artikeln konstaterades att val av virdgivare dr komplext och patienter ten-
derar att utga frén olika aspekter beroende pa hur beslutssituationen ser ut.
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Vardkvalitet och en fungerande vérdkedia viktigast ur ett patientperspektiv

4.2 VARDKVALITETEN DEN VIKTIGASTE DIMENSIONEN ENLIGT
PATIENTERNA

En enkit skickades ut till medlemmar frén fyra utvalda patientféreningar
som utretts for rikssjukvard eller som visat intresse for att utredas for riks-
sjukvérd. Totalt svarade 561 personer under de tre veckor enkiten var 6p-
pen. De flesta som svarade var fran Personskadeférbundet RTP (53 %) och
Hjartebarnforeningen (43 %). De resterande 4 % av svaren var fran Séllsynta
diagnoser och Mag- och tarmférbundet. Av respondenterna utgjordes 57 %
av patienter medan 43 % var nirstdende till patienter. Den storsta delen av
de narstaende var medlemmar i Hjartebarnféreningen. Konsfordelningen var
70 % kvinnor och 30 % mén. Det avspeglar att majoriteten av respondenterna
fran Hjartebarnforeningen ar barnens modrar. Vi gor inga ansprak pé att en-
kiten ska vara representativ for patienter i stort. Den ger enbart en inblick i
hur de som har svarat varderar olika faktorer. Da ingen tidigare har undersokt
berorda patienters perspektiv pa vilka faktorer som viarderas hogst vid beslut
om nivastrukturering anser vi att svaren ger viardefull information.

Enkétsvaren gav en tydlig bild av de viktigaste faktorerna for dessa patien-
ter nir det giller nivastrukturering. Vardkvalitet (sjukvardens medicinska
kvalitet och sikerhet) var den faktor som oftast angavs vara av storst betydel-
se (98 %), foljt av kontinuiteten i vardkontakten (9o %) och en vilfungerande
vardkedja (83 %) (Figur 6). De faktorer som ansdgs vara av minst betydelse
var geografiskt avstand till vardgivaren (49 %), kostnad och inkomstbortfall
(50 %) och sjukvardens organisation (52 %).
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Figur 6. Faktorer av betydelse* for patienter vad det gdller sjukvérd
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Individuell vardplan

Kontinuitet i vérdkontakten
Tillgéinglighet och information
Delaktighet i vérdprocessen
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Sjukvardsenhetens organisation
Geografiskt avsténd

Kostnader och inkomstbortfall

] I I I I |
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Storst betydelse Moderat betydelse [Jll Minst betydelse

*Respondenterna uppmanades att “vélja de TRE aspekter som dr av stérst betydelse och de
TRE aspekter som &r av minst betydelse foér dig som patient”. Mdnga valde fler eller férre én
tre alternativ, vilket gér att valen inte summerar till 100 %.

Patienterna svarade dven pa fragan om vilka faktorer som skulle paverkas po-
sitivt, negativt eller inte nimnvart, som konsekvens av att varden for deras
huvuddiagnos skulle centraliseras och enbart bedrivas p& 1—2 sjukhus i lan-
det. Medicinskt resultat var den faktor som respondenterna i storst utstréack-
ning (66 %) trodde skulle paverkas positivt av centralisering, féljd av indivi-
duell vardplan (39 %) och kontinuitet i virdkontakten (37 %). De faktorer som
respondenterna trodde skulle paverkas minst var inflytandet 6ver utform-
ningen av virden (37 %) och tillganglighet for kontakt och/eller information
(31 %). Faktorer som i storst utstriackning angavs bli negativt paverkade var
geografiskt avstand till vardgivaren (52 %) och kostnad i samband med be-
handlingen/besdket (48 %) (Figur 7).
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Figur 7. Faktorer som pdaverkas av att vérden centraliseras till aft enbart bedrivas pa 1-2
sjukhus
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Svaren frin patientenkéten analyserades ytterligare for att undersoka eventuel-
la skillnader mellan olika patientgrupper. Mycket 4r samstdmmigt, till exempel
att medicinskt resultat ar det allra viktigaste, men vissa skillnader kunde iden-
tifieras. Exempelvis fiste medlemmarna i Personskadeférbundet storre vikt vid
inflytande och individanpassad information dn medlemmarna i Hjdrtebarnfor-
eningen. Det visar tydligt pa vikten av att involvera olika patientgrupper pé ett
systematiskt sitt i beslut som ror koncentration av viss vardverksamhet, da det
kan finnas viktiga skillnader i patienternas preferenser.

4.2.1 Patientforetradare anser vardkvalitet allra viktigast

De flesta patientforetrddare nimnde véardkvalitet, medicinska resultat och
kompetensen hos virdpersonalen som de allra viktigaste faktorerna for pa-
tienterna, i synnerhet vad géller hogspecialiserad sjukvérd. De betonade dven
vikten av en vilfungerande vardkedja och att allt det praktiska i samband med
behandlingen, som transporter och majlighet att integrera narstaende i vard-
processen, ska fungera.

Andra faktorer som patientforetridare nimnde ar att kdnna forstaelse for
och trygghet i sin behandling, kontinuitet, att de som behandlar &r tillging-
liga for kontakt och bemétande. De vill ocksa ha tillgang till information om
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behandlingsprocessen och behandlingsalternativ. Faktorer som jimlik vérd,
rétten till second opinion och mgjlighet till psykosocialt stod for patient och
nérstdende nimndes av ett par av patientféretradarna.

Déremot anses geografiskt avstdnd och kostnader for patient och nirstaende
vara faktorer av mindre vikt nar det giller hogspecialiserad sjukvard. Flera pa-
tientforetradare betonar att geografiskt avstand blir viktigare vid behandling
som pagar under en langre period, till exempel behandling av kronisk sjukdom
eller vid rehabilitering efter ett kirurgiskt ingrepp.

Patientforetrddare betonar fungerande vardkedjor

Overlag uppfattar de intervjuade patientrepresentanterna att den medicinska
kompetensen och kvaliteten vigs in i besluten om rikssjukvird. Ménga av pa-
tientrepresentanterna tvivlar pa att tillracklig hdnsyn tas till hela vardkedjan.
De undrar ocksé hur andra faktorer som ar viktiga ur ett patientperspektiv
ska 16sas om en verksamhet centraliseras. Flera patientforetradare forordade
ett helhetsgrepp dér fokus inte enbart ligger pa ett specifikt ingrepp. De anser
att hela virdkedjan ska optimeras. I intervjuerna tog patientféretradare upp
vikten av att utreda hur all logistik och administration, moéjlighet for narsta-
ende att folja med och informationsflode mellan kliniker ska fungera om en
verksamhet centraliseras.

Patientforetrddare onskar okad delaktighet och kontinuerlig kontakt
genom hela rikssjukvardsprocessen

De intervjuade patientforetrddarna hade mycket varierande erfarenheter av
rikssjukvéardsprocessen. Négra har varit med i samband med att en verksam-
het som beror deras medlemmar utreddes for rikssjukvard, medan andra fo-
retriader patienter som énskar fa en verksamhet utredd.

Bland de patientforetrddare som har egen erfarenhet av rikssjukvards-
processen rader delade meningar om hur viktig deras roll uppfattades under
utredningen. En del anser att remissforfarandet fungerar val och att deras
synpunkter har beaktats. Andra ddremot &ar av uppfattningen att man frén
patientférbundens sida tyvarr kan péverka valdigt lite, och att remissforfa-
randet ir mer symboliskt. For att underlitta remissforfarandet féreslogs ex-
empelvis att utredaren skickar ut en fragemall med bade specifika och mer
Oppna fragor. Detta for att forsdkra sig om att fanga upp konsekvenser av cen-
traliseringen fran ett patientperspektiv och for att undvika att vissa viktiga
faktorer helt missas. Aven antalet informationsméten med patientféreningar
under definitionsutredningen verkar variera.
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4.2.2 Ovriga aktdrer betonar helhetsperspektiv och véardkvalitet

Vi intervjuade dven andra intressenter som ledaméter fran RSN och tjdnste-
mannagruppen, en utredare, en klinisk expert och en hélso- och sjukvérds-
direktor. Det finns en stor samstimmighet med vad patienterna sjilva uppger
vara de viktigaste aspekterna. Det ar forstas positivt ur patientens synvinkel,
eftersom det innebér att beslutsfattarna forstér for vad som ar centralt for
patienterna.

De intervjuade var eniga om att ett helhetsperspektiv med fokus pa patient-
nytta och vardkvalitet (medicinska resultat och patientsikerhet, matt som till
exempel langtidsfunktion eller uteblivna komplikationer) ar det viktigaste for
patienterna. En valfungerande vardkedja och individuella vardplaner lyfts
som andra viktiga faktorer som ger delaktighet och trygghet for patienten i
vardprocessen. Hela vardkedjan bor kartlaggas under utredningsarbetet och
det méste sikerstillas att samverkan och informationsspridningen ar sund
mellan rikssjukvardsverksamheten och remitterande enheter.

Vidare tror respondenterna att dagens patienter anser att geografiskt av-
sténd till vardgivare, eller kostnader och inkomstbortfall knutna till behand-
lingen, sannolikt 4r av mindre betydelse om patienterna ar 6vertygade om de
erhaller den bésta vardkvaliteten. Négra av de intervjuade framhéller vikten
av att ta fram strukturer for att underlatta for narstaende att delta i vardpro-
cessen. Kommunikation och delaktighet nir den medicinska informationen
formedlas sé att patienten forstar anses ocksa viktigt. Vidare menar respon-
denterna att faktorer som bemdétande, delaktighet och jamlikhet ar viktiga
faktorer, men att de ar svéra att jamfora mellan olika vardgivare. Patient-
enkiter lyfts som verktyg for att kunna uppskatta och analysera dessa faktorer.

Uppfolinings- och utvdirderingsarbetet behover struktureras och inne-
halla kvalitetsregister och patientrapporterade utfallsmatt

Fram till idag har det inte gjorts nagon egentlig uppfoljning av de verksam-
heter som ar rikssjukvérd. Foretrddare for rikssjukvéarden lyfter i intervjuer
framforallt behovet av att i uppfoljningen mita och jimfora vardkvalitet ur
ett patientperspektiv. En tydlig struktur kring hur medicinska resultat och
kostnader bor utvirderas behover utvecklas. Dar bor jamforelser med andra
verksamheter som bedriver liknande véard ingd. Det kan beh6va omfatta jam-
forelser mot enheter i andra lander. Ett samarbete kring detta kan med fordel
paborjas redan vid tillstandsutredningen. Verktyg for att fanga patientupple-
velsen, som ndmns under intervjuerna, har bland annat varit kvalitetsregister
och patientenkiter som omfattar patientrapporterade utfallsmatt.
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Personer med medicinsk kompetens och patientféretrdadare bor kny-
tas ndrmare utrednings- och beslutsprocesser for att stdrka patient-
perspektivet

Foretradare for rikssjukvarden ser majligheter med att 6ka involveringen av
specialitetsféreningar, patientféreningar och patienter i utredningsarbetet.
Majoriteten stéller sig positiv till att dessa grupper bor far majlighet att delta
i nomineringsprocessen. En generell asikt dr att om patienter och patientre-
presentanter involverades mer i processen skulle detta ge en mer heltickande
kunskapsbas kring hur patientfokuserad vard fraimjas. En nackdel kan vara
att vissa foreningar gynnas mer dn andra, till f6ljd av patientféreningens or-
ganisation och foretradarens kunskap.
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Nuvarande rikssjukvard
tar inte fillrécklig hénsyn fill
patientperspektivet

Vi har i kapitel 4 visat vilka faktorer som ar viktigast ur ett patientperspektiv
nir det giller beslut om nivastrukturering av den hogspecialiserade vérden. I
det foljande avsnittet analyserar vi hur vil dagens beslutsfattande runt riks-
sjukvérd ar i linje med patientperspektivet.

5.1 DET GAR ATT DEFINIERA ETT PATIENTPERSPEKTIV

I stort sett i alla intervjuer aterkommer vardkvalitet i form av medicinska re-
sultat och en vélfungerande vardkedja som de viktigaste faktorerna ur ett pa-
tientperspektiv. Aven resultaten fran patientenkiten pekar i samma riktning.

Patienter och patientforetriadare anser att ett antal ytterligare faktorer
ar av stor betydelse ur ett patientperspektiv, som att det finns en individuell
vardplan, kontinuitet och tillganglighet for kontakt eller information. Samtli-
ga aktoOrer dr 6verens om att geografiskt avstand till vardgivare och kostnader
for vard och inkomstbortfall dr av underordnad betydelse. En summering av
hur stor betydelse olika aktorer anser att olika faktorer har ur ett patientper-
spektiv finns i Tabell 3.
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Tabell 3: Betydelsen av olika faktorer ur ett patientperspektiv

Patient- Foretréidare for Andra
Faktor Patienter foretrddare  rikssjukvarden? aktérer®

Vardkvalitet i f
T @) @) @) @)

Vilfungerande
vardkedija’

Individuell vardplan’

Kontinuitet i
vardkontakten

Tillgéinglighet fr kontakt
och/eller information

Delaktighet i
vérdprocessen’

Vdntetid

Sjukvardsenhetens
organisation

Geografiskt avstand
till vardgivare

® ® OO O 0 0 0
® O 00 O 0 0 0
® O 00 O 06 0 0

Kostnader och
inkomstbortfall

® 6 ® OO OO0 00

O Stor betydelse 1. Aspekter ej inkluderade i Victoor et al. som identifierats som
viktiga under intervjuer

O Moderat betydelse 2. ledaméter Fran RSN och RSN:s tjénstemannagrupp, samt
representanter frén Socialstyrelsen

. Liten betydelse 3. Representanter frén Socialdepartementet och landsting

Tabellen bygger pd svar frén interviver med patientféretridare, foretrédare for rikssjukvarden
och évriga aktérer, samt svar frén patientenkdten. Enbart faktorer som funnits med i patient-
enkdten finns redovisade i tabellen.

5.2 VARDKVALITET HAR VAGLETT BESLUTEN OM RIKSSJUKVARD

For att ett omrade idag ska definieras som rikssjukvard krévs att definitions-
utredningen visar att en koncentration av verksamhetsomradet skulle inne-
bira okad vardkvalitet och/eller ett battre resursutnyttjande. En genomgéng
av avslutade definitionsutredningar visar att forviantat 6kad vardkvalitet ar
huvudargumentet for att koncentrera en verksamhet. Detta dr den viktigaste
faktorn ur patienternas synvinkel. Inget tyder pé att de beslut som har fattats
skulle ha nagra andra motiv dn vad som ar bast for patienterna.
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5.2.1 Processen tar lang tid

I flera intervjuer har det lyfts fram att for fa omraden hittills har definierats
som rikssjukvard. Fler patienter skulle troligen ha nytta av den 6kade vard-
kvalitet som en koncentration av ett relevant verksamhetsomrade medfor.
Patientforetradare har ocksa vittnat om att de omréaden som har definierats
som rikssjukvard har medfért en héjd vardkvalitet och darmed forbittrat
patientnyttan.

Under de fem ar verksamheten med rikssjukvérd har funnits har be-
slut tagits for 17 verksamhetsomraden. Av dessa har 12 omraden definierats
som rikssjukvard. Ett problem i det har avseendet dr att det tar mellan tre
och fyra &r fran det att en definitionsutredning initieras till att tillstdnd
beslutas. Andra linder i Norden har en mer centralt styrd process dir be-
tydligt fler verksamheter har blivit rikssjukvard. Danmark ar enligt nagra
av respondenterna ett foredome med hénsyn till de korta utrednings- och
implementeringstiderna géllande centralisering av hogspecialiserad sjuk-
vard (Box 1).

Box 1. Den danska rikssjukvarden omfattar fler verksamhetsomréden én i Sverige

| Danmark &r éver 70 verksamhetsomraden centraliserade som rikssjukvard. Sundheds-
styrelsen har liksom Socialstyrelsen det avgérande inflytandet 6ver organisationen av
den hdgspecialiserade varden. Det finns dock négra viktiga skillnader. Inom Danmarks
rikssjukvard kan tillsténd ges till s& mycket som tre enheter, vilket ger en relativt lagre
koncentrationsgrad (antal invénare per enhet) én i Sverige. Danska sjukhus med
tillsténd att bedriva en specialfunktion kan éven vélja att ldgga ut delar av sin vérd till
eft sjukhus som saknar tillst&nd, endast genom att upprétta ett samarbetsavtal. Proces-
sen for inrdttandet av specialfunktioner skiljer sig ocksd frén det svenska systemet,

da beslut om specialfunktioner fattas direkt av fjgnsteménnen p& Sundhedsstyrelsen

(Socialstyrelsen 2009).

5.2.2 Dagens system for nominering av ingrepp och diagnoser riskerar
att underminera syftet med rikssjukvard

Det finns en risk i dagens system att ett landsting inte vadgar nominera en diag-
nos av radsla for att behova lagga ned den egna verksamheten, om RSN skulle
avslé ansokan om rikssjukvard och istillet ge tillstandet till ndgon annan. I
intervjuer har det dven kritiserats att landsting enbart nominerar medicin-
ska specialiteter ddar man sjdlva ligger i framkant gillande behandlingen. Pa
s satt har man inte frimst ett patientperspektiv utan agerar snarare utifran
egenintressen. Att 6ppna nomineringsprocessen for andra aktorer skulle dér-
for vara positivt.
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Flera av de intervjuade beskriver att det idag ldggs for stort fokus pa
volymkomponenten i nomineringsproceduren. De foreslar att en kartlagg-
ning for att identifiera omriden dar Sverige levererar simre véird dn andra
lander skulle kunna vara en bittre utgangspunkt. Andra som intervjuats
forordar istillet att nominering av verksamhetsomraden for rikssjukvard
bor vara dnnu mer baserat pa volym. Sjukdomsomréden som har farre dn
100—200 ingrepp/behandlingar per ar i Sverige bor anses vara kandidater
for rikssjukvard.

5.2.3 Nivastrukturering och centralisering av sjukvard kansligt

Omstruktureringar av sjukvarden bor enligt ndgra intervjuade tjainstemén
hanteras varsamt. Det vicker ofta kénslor hos bade profession och allmén-
heten. Befolkningens protester (ofta inspirerade av missndje frén personalen)
kan vara svara att hantera politiskt. Det kan vara en bidragande orsak till
att landstingen inte kan ta ansvar for nivastruktureringen av den mest hog-
specialiserade sjukvarden pa egen hand.

5.3 VARDKEDJAN AR OTILLRACKLIGT BELYST

I intervjuer och enkater framstér en valfungerande vardkedja som centralt
ur ett patientperspektiv. Intervjuer med olika aktorer och en genomgéng av
hittills genomférda utredningar vittnar om att detta inte belysts standar-
diserat. Manga aktorer har pekat pa att nivastruktureringsarbetet idag ar
for fokuserat pa ett enskilt ingrepp. Det vore onskvirt med tydligare fokus
pa hur man fér hela vairdkedjan att fungera optimalt. Ett problem, som ofta
tagits upp, ar behovet av en kunskapsbro mellan rikssjukvarden och remit-
terande enheter for att sikra utbildning, kunskapsoverforing och en vil-
fungerande vardkedja.

En annan iakttagelse ar att rikssjukvéard stimulerar konkurrens mer dn
samverkan. Respondenter frain RSN och tjanstemannagruppen bekriftar att
en “vinnar- och forlorarmentalitet” har uppstéatt med férdelningen av riks-
sjukvérdstillstdnden. Denna mentalitet kan enligt en intervjuad person leda
till att vissa landsting inte fullt ut godtar att ett annat landsting far bedriva
rikssjukvard. De fortsitter att bedriva varden (mot lagen). Det kan leda till
ekonomiska konsekvenser for det landsting som fétt tillstdndet, eftersom det
dariskerar att std utan patienter. Detta speglar en utveckling som inte framjar
samverkan mellan virdande verksamheter eller patientperspektivet.
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5.3.1 Senaste utredningens konsekvensanalys exempel pé hur vérd-
kedjan kan belysas

I den senaste utredningen gillande "Behandling av plexus brachialisskador
som rikssjukvard” har en ny metod och arbetsprocess anvints (Appendix
A.6) som i storre grad belyser faktorer som ar viktiga ur ett patientperspektiv.
Bland annat gjordes en konsekvensanalys med avseende pa bland annat pa-
verkan pa vardkedjan och mojlighet att sikra utbildning och kunskaps- och
kompetensoverforing.

Konsekvensanalysen genomférdes genom att samtliga regionsjukhus in-
bjods att besvara fragor om hur dessa och andra kvalitetsaspekter skulle pa-
verkas vid en koncentration av verksamhetsomradet till en eller tva enheter.
Detta utredningssteg har helt saknats i tidigare utredningar.

I konsekvensanalysen analyseras dven vad en koncentration av verksam-
heten skulle innebira utifrén ett patientperspektiv. Ett antal fragor skickades
till berorda patientféreningar om hur patienter skulle paverkas av beslutet.
Fragorna omfattade bland annat mdjlighet till korrekt diagnostik, ratt be-
handling, majlighet till samréd gédllande behandlingen och méjlighet till in-
dividuellt anpassad information (Appendix A.8). Alla dessa fragor beror vik-
tiga faktorer, men de skulle behova kompletteras med fragor om till exempel
kontinuitet och en vilfungerande virdkedja. Vidare saknades @ven en 6ppen
fraga for att fdnga upp ovriga konsekvenser for patienterna. Det har patient-
foretradare specifikt efterfragat under intervjuerna.

5.4 PATIENTINVOLVERINGEN | DAGENS RIKSSJUKVARDSPROCESS AR
BEGRANSAD

Det finns studier som pekar pa att en hogre grad av patientinvolvering i be-
slut som ror sjukvardens utveckling ar forknippat med positiva utfall pa flera
plan, bade for patienterna och for sjukvardsorganisationen. Framforallt dr det
kopplat till 6kad patientnojdhet (4).

Flera patientforetridare uppger att de dnskar vara involverade tidigare
under definitionsutredningen. Det skulle ge battre moéjligheter att undersoka
vilka konsekvenser en centralisering av verksamheten skulle fa for medlem-
marna. Att fa tid att inhdmta synpunkter frdn de medlemmar man foretriader
och rddfraga de kliniska experter man samarbetar med anses mycket angela-
get, for att kunna ge relevanta synpunkter pa definitionsutredningen.

Ménga patientforetridare uttryckte dven en 6nskan om att bli involverade
i storre utstrackning under rikssjukvardsprocessen. Utéver dagens remiss-
forfarande efterfragades dels en kontinuerlig kontakt med l6pande uppdate-
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ringar under hela processen, dels en storre delaktighet i flera av processtegen.
De anser att patientforetradares kunskap i storre utstriackning borde anvan-
das som en resurs i utredningsarbetet. Patienterna ar ju de som har storst
insikt i vad som ar viktigt ur ett patientperspektiv. Exempelvis foreslogs att
patientféretradare kan involveras i diskussioner om patientfokuserade upp-
foljningsparametrar och kvalitetsindikatorer under utredningsarbetet. En
annan mdjlighet som nidmndes i intervjuer var att anvinda patientenkéter
under uppfoljningen for att mata patientnojdheten.

Patientféreningar som berors av att en verksamhet kandiderar for riks-
sjukvard har generellt anvints som remissinstans under definitionsutred-
ningen. De har ombetts komma in med skriftliga synpunkter pé utredning-
ens forslag. Men genomgéngen av tidigare utredningar och intervjuer visar
att det inte funnits ett standardiserat remissforfarande. Det som skiljer sig
at ar vid vilka tidpunkter under processen patientféreningarna blivit kon-
taktade, och i vilken utstrickning patientféreningarna blivit inbjudna till
informationsmoéten och/eller moten for att ge synpunkter pa forslaget. For-
utsdttningarna for patientinflytande har sannolikt varierat mellan olika be-
slut med tanke pa att remissforfarandet har skilt sig at. Att ha en standar-
diserad process for remissforfarande, dar man tidigt i processen bjuder in
till ett informationsmote, skulle stirka patienters inflytande 6ver processen.

5.5 SOCIALSTYRELSENS FORSLAG TILL REVIDERAD PROCESS ANSES
STARKA PATIENTPERSPEKTIVET

Socialstyrelsen har foreslagit att fler aktorer ska fa mojlighet att nominera
verksamheter som rikssjukvard. Vissa intervjuade menar att landsting nomi-
nerar ingrepp utifran egenintressen snarare an utifran patientnytta. De pekar
pa att forslaget att patientféreningar och specialitetsforeningar ska fa moj-
lighet att delta i nomineringsforfarandet mdjligen kan reducera denna risk.
Manga aktorer patalar dven att patientens inflytande 6ver sin vard starks ifall
patientforeningar far mojlighet att nominera verksamheter for rikssjukvard.
Det podngteras dock att det for att skapa legitimitet méaste finnas en transpa-
rent prioriteringsprocess. Tydliga kriterier ska vara uppfyllda for att en verk-
samhet ska fa kandidera till rikssjukvard.

Respondenterna beskriver att man inom rikssjukvardsorganisationen har
diskuterat att definitionsutredningen behdover stiarkas och forbattras. Det gil-
ler framforallt de effektméatt som anvénds for att besluta om rikssjukvérd. De
flesta av de verksamhetsomréden som ar relevanta for rikssjukvard har dalig
eller ingen tillgang pa tillforlitlig effektdata. Darfor ar det oftast ett problem
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att pa ett adekvat och tillforlitligt sitt jamfora vardresultat mellan enheter.
Utifran denna diskussion har man foreslagit att definitionsutredningen ska
utokas med en specifikationsutredning (Kaptiel 3.4.1). Syftet med specifika-
tionsutredningen ir att Socialstyrelsen, fore tillstdndsprocessen, definierar
vilka krav som méste uppfyllas for att en ansokande enhet ska kunna fa till-
stdnd for rikssjukvard. I processen ingér att med tydligt patientfokus defi-
niera resultatindikatorerna.

Flera aktorer framhéver att valet av kvalitetsindikatorer, utéver de mer
givna medicinska indikatorerna, maste spegla kvalitetsfaktorer som ar viktiga
ur ett patientperspektiv. Nar det géller uppfoljningsarbetet anser de flesta att
det ar sjilvklart att patientrapporterade utfallsmatt méste ingd. Det ses som
mycket positivt att man planerar att starka Socialstyrelsens rikssjukvards-
arbete med medicinsk- och hilso- och sjukvardskompetens. I flera intervjuer
har det dock kommit pé tal att dessa grupper bor vara mer multidisciplinira,
och utover likare dven innehéalla exempelvis sjukskdterskor och arbetstera-
peuter. Detta for att técka in en storre del av virdkedjan. Olika yrkeskategorier
kan ha en kompletterande syn pé vilka faktorer som ar viktiga ur ett patient-
perspektiv.

5.5.1 Adekvat uppfoljning av resultatet borde vara krav for att erhélla
tillstand

Det har dven tagits upp i flera intervjuer att det dr allvarligt att tillstand delas
ut till verksamheter som inte har en strukturerad uppféljningsplan pé plats.
Ett strukturerat tillvigagangssitt for uppfoljning borde vara ett krav for att fa
tillstadnd, enligt respondenterna som anser att rikssjukvarden bor ta ett storre
ansvar i denna fraga. Foretradare fran RSN och tjainstemannagruppen beto-
nar vikten av att inte endast utvirdera hur vil enheten har bedrivit virden
utifran faststillda kriterier. Det dr ocksa viktigt att d4ven utvirdera om om-
radet i fortsdttningen ska behandlas som rikssjukvard, eller om det vore mer
fordelaktigt att bedriva behandlingen pa andra och mdgjligen fler enheter.

Socialstyrelsen tar ocksa upp denna fréga i sin rapport om rikssjukvard
och beskriver problemen i liknande termer. Man betonar ocksa de stora pro-
blemen med brist pa data. Det blir sarskilt uttalat eftersom det ror sig om smé
patientgrupper (13).

5.5.2 Begransningen i antalet tillstand leder till et sarbart system

En verksamhet som ar rikssjukvard far bedrivas av maximalt tvé enheter i
landet. Det behover enligt flera intervjuade RSN-ledamoéter och tjansteméan
ses over. Begransning bidrar till att skapa sarbarhet, strider mot rorlighets-
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principen och kan leda till suboptimal anvéindning av kompetensen i landet.
Diskussionen om rikssjukvérd bor enligt flertalet foretradare utga fran bas-
ta majliga vardkvalitet istéllet for frin antalet enheter. Som exempel lyfts
sjukdomstillstdnd fram som har ménga angrinsade tillstdnd med en lik-
nande behandlingsprocess. For dessa tillstdnd skulle hogspecialiserad vard
med fordel kunna bedrivas pé fler dn tva enheter for att inte férlora kompe-
tensen inom nirliggande verksamhet. Att centralisera varden enbart for att
effektivisera varnar inte patientperspektivet enligt respondenterna. Om ett
flertal verksamheter med jamforbar vard tvingas stinga sina verksamhe-
ter till f6ljd av tillstdndsbeslut kan patientperspektivet paverkas negativt.
Dessa verksamheter kan uppleva att tidigare investeringar ar bortkastade
och att personalen tappar motivation att driva 6vrig verksamhet vidare.

En annan nackdel dr den inldsningseffekt som dagens organisation av riks-
sjukvard riskerar leda till. Ett sjukhus som inte haft nagon egen verksamhet
senaste fem aren har liten utsikt att fa tillstind om det soker. Om det dnda
skulle intriffa, leder det istillet troligen till konsekvensen att den eller de
verksamheter som haft tillstindet snabbt skulle tappa den kompetens och de
resurser som byggts upp (13).

5.5.3 Okat samarbete med andra lénder énskvart

Flera av dem vi intervjuat tar upp behovet av ett okat nordiskt samarbete
kring vissa diagnoser och ingrepp som har mycket smé patientvolymer. Detta
for att oka upptagningsomrédet och antalet enheter med tillstdnd att utféra
ett speciellt ingrepp. Nordiska “centres of expertise” skulle enligt flera respon-
denter framja patientperspektivet.

EU:s patientrorlighetsdirektiv innehaller dven avsnitt om att framja och
utveckla europeiska referensnitverk av “centres of expertise”. Detta direk-
tiv ar relevant for den svenska, hogspecialiserade varden, inte minst ur ett
uppfoljningsperspektiv, men ocksé i diskussioner om rikssjukvérd i ljuset av
europeiskt fritt val av hogspecialiserad vard. Socialstyrelsen deltar redan i
kommittéarbete i EU runt dessa referensnitverk, och ndmner i sin rapport om
rikssjukvard kopplingen till hogspecialiserad vard.
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Slutsatser och
rekommendationer

Vi har med den hir rapporten framforallt forsokt belysa vilka faktorer som ar
viktigast ur ett patientperspektiv nir det giller centralisering av hogspeciali-
serad vard. Baserat pa en analys av de faktorerna lamnar vi ocksé rekommen-
dationer om hur det viktiga arbetet med rikssjukvard kan utvecklas.

6.1 VARDKVALITET, VARDKEDJOR OCH PATIENTINVOLVERING AR
VIKTIGAST

Denna utvardering har tydligt visat att det framférallt ar tre faktorer i riks-
sjukvarden som éar viktiga ur ett patientperspektiv:

1. Medicinska resultat och en sdker vard — Att patienten far tillgdng till den
vard som har hégsta mojliga medicinska kvalitet.

2. Vilfungerande vardkedjor — Att hela vardkedjan beaktas i utredning och
beslut och att kommunikationen mellan enheter fungerar efter det att en
verksamhet centraliserats

3. Patientinvolvering — Att patienterna far vara delaktiga i rikssjukvardspro-
cessen och att deras unika kunskap om sin sjukdom och vérd tas tillvara

Vi har ingen anledning att ifragaséatta att de beslut som fattats géllande riks-

sjukvard har haft patientens basta for 6gonen. Det finns dock tydliga problem
med dagens rikssjukvéardsprocess utifran de faktorer som vi identifierat.
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6.1.1 Nuvarande process for att definiera rikssjukvard tar for lang tid
och leder sannolikt till for f& beslut om koncentration

Den viktigaste faktorn for patienterna ar att vardens kvalitet och det medi-
cinska utfallet av behandlingen blir sa bra som mdjligt. Ur patienternas per-
spektiv bor med andra ord de verksamheter koncentreras som uppnar béttre
medicinska resultat och 6kad patientsiakerhet om de bedrivs pé farre stéllen.
Vér ambition har inte varit att forsoka identifiera sidana verksamheter. Men
véara intervjuer, internationella erfarenheter och den vetenskapliga littera-
turen pekar mot att det ar troligt att fler verksamheter, 4n de tolv som idag
har definierats som rikssjukvard, skulle kunna centraliseras for att forbattra
vardresultaten.

En av orsakerna till detta dr att dagens utredningsarbete tar ldng tid, to-
talt ofta 6ver tre ar och ibland mer. Detta beror sannolikt pa en kombination
av orsaker, bland annat underbemanning och omorganisationer inom Soci-
alstyrelsen. Socialstyrelsen har paborjat arbetet att stirka rikssjukvardsor-
ganisationen. Man har utokat och stdrkt den medicinska kompetensen och
hélso- och sjukvirdskompetensen inom organisationen. Men troligtvis &nnu
viktigare for de ldnga handldggnings- och beslutstiderna ar det faktum att
processen idag ar kopplad till andra intressen, snarare #n till patienternas.
Processen att definiera omréden for rikssjukvérd ar langsam. Arbetet har i
nagot fall fastnat nar man ska vélja vilket eller vilka sjukhus som ska f till-
stand att bedriva en viss hogspecialiserad vard, trots att alla ar 6verens om att
varden bor koncentreras.

6.1.2 Svart att fa fungerande vardkedjor

Vilfungerande vardkedjor nimns av alla intressenter som en av de viktigaste
faktorerna ur ett patientperspektiv. Hela virdkedjan och dven de organisato-
riska problem som uppstar nir redan etablerade vardkedjor och kontaktnét
bryts maste tas upp i utredningarna om rikssjukvard. Att sdkra valfungeran-
de vardkedjor och ett gott samarbete mellan rikssjukvéirdsenheter och hem-
malandstinget har av flera intervjuade pekats ut som ett problemomrade inom
rikssjukvardverksamheten.

Patienter och patientforetradare ar positiva till rikssjukvard. Men de
ger ocksa uttryck for en viss oro infor hur ett rikssjukvardsbeslut paverkar
den lokala virden och virdkedjan déar patienterna bor. I dagens rikssjuk-
vardsprocess dr paverkan pa vardkedjorna inte belyst pa ett standardiserat
sdtt. Vidare ar nivastruktureringsarbetet idag fokuserat pa ett enskilt in-
grepp snarare an pa hela vardkedjan. Det ar darfor viktigt att etablera en
kunskapsbro och en god 6verlamning mellan rikssjukvarden och den lokala
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varden for att sdkra utbildning, kunskapsoverforing och en vélfungerande
vardkedja.

Det finns ocksa en risk att rikssjukvard stimulerar konkurrens mer dn
samverkan, vilket riskerar att motverka en adekvat informationsspridning.

6.1.3 Fér lite och ingen systematik i patientinvolveringen

Patienterna har unik kunskap och erfarenhet om sin sjukdom och 6nskar
dessutom bli mer involverade i arbetet med rikssjukvarden. Idag fungerar
patientféreningarna som remissinstans, men sannolikt skulle patienternas
erfarenheter och kunskap kunna komma till nytta i hogre grad och pé an-
dra sitt under utredningsarbetet. Socialstyrelsen har foreslagit att 6ppna
nomineringen for fler aktorer. Det okar patienternas inflytande, men pa-
tienterna borde dven kunna bidra med vardefull kunskap under 6vriga steg
i processen.

Det saknas idag ett standardiserat remissforfarande till patientforbund i
rikssjukvéardsarbetet. I vissa fall dr ocksa tiden for kort och informationen for
knapphandig, for att patientféreningar ska kunna lamna relevanta synpunk-
ter pa forslaget. Det ar troligt att faktorer som ar viktiga ur ett patientper-
spektiv skulle belysas i storre utstrackning om patienterna involverades mer
i processen. Idag nir patientorganisationerna enbart agerar remissinstans
finns en risk att deras delaktighet enbart blir symbolisk. Det dr olyckligt dels
eftersom manga patienter vill ha inflytande 6ver sin véard, dels for att patien-
terna har en unik kunskap om sin sjukdom och vérd. Det &r ett sloseri att inte
att ta tillvara detta pa ett systematiskt satt.

6.2 REKOMMENDATIONER FOR HUR RIKSSJUKVARDSARBETET KAN
STARKAS

Utifrén ett patientperspektiv behovs atgirder som sikerstiller att de omra-
den som bor vara rikssjukvard ocksé blir det. De relevanta omrddena maste
identifieras for utredning. Direfter bor de utredas noggrant men rimligt
snabbt och effektivt och avslutningsvis maste beslut fattas och sedan féljas
upp. Alla dessa steg gar att forbattra. Utifran ett patientperspektiv ar det
ocksé viktigt att sdkerstilla vilfungerande vardkedjor for rikssjukvardsom-
raden. Avslutningsvis ar det angeldget att patienter involveras i storre ut-
strackning, och pa ett mer systematiskt sitt, i arbetet med rikssjukvarden.
Mot bakgrund av detta riktar Vardanalys f6ljande rekommendationer:

Centralisering med patienten i centrum



Slutsatser och rekommendationer

P Socialstyrelsen bor utarbeta ett mer analytiskt grundat tillvdga-
gdangssdtt for att systematiskt identifiera verksamheter som bor
bedrivas som rikssjukvard

Tillvigagangssittet for att identifiera verksamheter som bor utredas for
rikssjukvard bor utgd frén en mer analytisk och faktabaserad ansats.
Detta kan till exempel utgd frin en analys av ingrepp eller verksamhe-
ter som beror farre dn ett visst antal patienter. Det kan ocksa utga fran
en fortlopande analys av hur kvaliteten pa varden i Sverige for hogspe-
cialiserade verksamheter dr jaimfort med i andra linder. Aven andra an-
satser kan vara aktuella — det centrala &r att utgé frén en analytisk och
faktabaserad ansats som drivs pa nationell niva. Ingenting hindrar att
dagens system med nomineringar anviands som ett komplement till en
sadan process.

P Socialstyrelsen bor stirka utredningskapaciteten inom rikssjuk-
vdardsverksamheten, bland annat med utokad medicinsk- och hdlso-
och sjukvardskompetens

Detta arbete har pdborjats av Socialstyrelsen, med forhoppning om att fa
en organisation som kan arbeta effektivare och snabbare.

P Socialstyrelsen bor dvervdga att skapa maojlighet att dela ut fler dn
tva tillstand per verksamhetsomrade

Det kan finnas skal att 6ppna upp for mojligheten att dela ut fler dn tva till-
stdnd per verksamhetsomréide. Nuvarande system riskerar att skapa sr-
barhet. Det kan leda till suboptimal anvdndning av kompetensen i landet.

» Socialstyrelsen bor intensifiera uppfoliningen av rikssjukvdrden

Myndigheten behdver ta fram en uppfdljningsprocess som initieras redan
i samband med att tillstdndsbeslutet fattas. Ddrmed kan man underlitta
uppfoljning och utviardering och samverkan med andra “centres of exper-
tise” i Sverige och utlandet, kvalitetsregisterhéllare och patientféreningar.

» Socialstyrelsen bor involvera patienter pa ett tydligare sctt i arbetet
med rikssjukvdrden

Patienten ar en resurs med en unik kunskap om sin sjukdom och vard.
Darfor bor remissforfarandet och annan patientinvolvering sikras, for att
uppna en jaimlik utredningsprocess for alla typer av verksamhetsomréden.
Patientforeningar och specialistlikarféorbund bor dven fa mojlighet att del-
ta i utformandet av de kriterier som ska vara uppfyllda for att ett sjukhus
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ska kunna kandidera till rikssjukvard. Rikssjukvarden bor generellt arbeta
for att patientperspektivet starks genom 6kad involvering av patientfcre-
tradare. Den bor dven krava att de verksamheter som erhaller tillstdnd tyd-
ligt beaktar patientperspektivet i den bedrivna varden. Hur patienten bor
involveras i sin egen vard bor definieras under utredningsarbetet och vara
en av uppfoljningsindikatorerna. Patientenkater och andra kvalitetsindika-
torer med patientfokus bor anvindas for att definiera kravspecifikationer
for tillstdnden och for uppféljning.

P Socialstyrelsen bor ta en mer aktiv roll for att sikerstdlla vdlfung-
erande vardkedjor for rikssjukvardsomraden

Socialstyrelsen bor stélla villkor pé en plan i tillstdndsutredningen som
beskriver hur samverkan ska sékerstéllas mellan de som utfor rikssjuk-
varden och andra vardgivare och verksamheter som involveras i varden
och rehabiliteringen av patienterna. Det dr angeldget for att framja fung-
erande vardkedjor och kunskapsspridning mellan olika vardaktorer som
ar involverade i patientens vard. Om rikssjukvardsbesluten enbart om-
fattar en del i virdkedjan, exempelvis ett kirurgiskt ingrepp, maste man
tydligt beskriva i planen hur man avser sékerstélla samarbetet med hem-
landstingen for att sikerstilla en god eftervard. Expertgrupperna som
knyts till utredningarna borde béttre ticka in hela vdrdkedjan och ocksa
inkludera andra professioner &n enbart ldkare.

P Regeringen bor ndarmare folja upp utvecklingen av rikssjukvarden

Regeringen bor vidta lampliga atgérder for att ndrmare folja upp Social-
styrelsens arbete med att utveckla rikssjukvarden. Det ar dven lampligt
att den samlade reformen med rikssjukvird och verksamhetens dnda-
malsenlighet {6ljs upp over tid.

6.3 AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Fragan om nivastrukturering av sjukvarden ar betydligt stérre dn arbetet med
rikssjukvéarden. Det ir en generell organisatorisk friga av stor vikt att planera
var och av vem utredning, behandling och omvérdnad av olika sjukdomstill-
stand ska utforas. Det dr ocksa viktigt att forsoka fordela vardinsatser till den
vérdniva som genererar basta majliga resultat for patienten. Landstingen och
regionerna arbetar kontinuerligt med denna fraga inom sina egna upptagnings-
omréden. Ett dilemma vad géller rikssjukvarden i den nuvarande utformningen
ar att den inte ”passar in” i hur varden i 6vrigt ar organiserad och beslutas om.
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Samma svarighet forefaller ha drabbat arbetet med nivastrukturering
inom cancervarden (6). Nivastrukturering ar ett av de tydligt utpekade an-
svarsomréadena for de regionala cancercentrumen, men hittills tycks fa beslut
ha fattats som ror detta. Det pégér ett arbete med nivéstrukturering av nigra
fa hogspecialiserade kirurgiska ingrepp med sma patientvolymer inom can-
cervarden. Men nivéstrukturering kan ha betydelse for méanga fler cancerdi-
agnoser, dven de med stora patientvolymer. Internationell forskning antyder
till exempel ett volym- och kvalitetsamband for varden av brostcancer (15).

Det finns indikationer pa att det uppstatt en *vinnar- och forlorarmentali-
tet”, kanske kopplat till prestigen runt den mest hogspecialiserade varden. Det
har bidragit till en viss troghet runt besluten om rikssjukvard. Den nationella
nivan skulle av det skilet kunna 6vervigas fa ett 6kat inflytande i beslutsfat-
tandet. Ett 6kat nationellt inflytande skulle i sddana fall ske pa bekostnad av
landstingens och regionernas sjdlvbestimmande, och det ar inte ndgon enkel
eller sjalvklar vag. Har handlar det om att vaga olika intressen mot varandra,
patientintresset av en mer dndamaélsenlig nivastrukturering méste vigas mot
det kommunala sjalvstyret.

Aven om det gir att 16sa problemen med rikssjukvarden #r nivstruktu-
rering storre dn si. Det ar svart att se att det skulle finnas strukturer som
ser till att landsting och regioner tillsammans nivastrukturerar det som inte
ar lampligt som rikssjukvard, men som inte heller ska bedrivas av enskilda
landsting. Det konstaterades redan i 2003 ars utredning av den hogspeciali-
serade virden dir man bland annat skrev att "De problem vi identifierat kan
sa gott som samtliga kopplas till det faktum att vi har 21 sjdlvstiandiga sjuk-
vardshuvudmaén i landet” (8).

Det finns en stor brist pd tillforlitlig data om hur centralisering péverkar
utfallet for patienten bade fore och efter beslut. Detta leder till oklarheter om
vilken vard som bor centraliseras, till vilken niva och till vilka enheter. I den ve-
tenskapliga litteraturen som beror sambandet mellan volym och utfall rappor-
teras ofta endast mortalitet (7). Mortalitet ar inte ett heltickande matt pa var-
dens kvalitet. En speciell metodologisk komplikation &r att tvarsnittstudier av
sambandet mellan volym och utfall inte kan svara pé fridgan om vad som hander
med utfallet for patienterna om en viss enhet far en storre volym patienter.

Infor framtiden finns det flera intressanta utvecklingsspar som skulle kunna
paverka hur rikssjukvarden bedrivs, eller till och med gora rikssjukvard i den
nuvarande utformningen 6verflodig eller olamplig. Ett sddant utvecklingsspér
ar den Okade internationaliseringen av varden. Patientrorlighetsdirektivet (Di-
rektiv (2011/24/EU) om tillampning av patientrattigheter vid granséverskri-
dande hilso- och sjukvard) fortydligar mdjligheten att uppsoka vard i annat
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EU/EES-land. Det ger forutsattningar for utokat samarbete kring hégspeciali-
serad vard. Det framstar som mycket sannolikt att den hégspecialiserade var-
den kommer péverkas sirskilt mycket av direktivet, som nu inférlivas i svensk
lagstiftning. Det beror dels pa att patienterna, som vi visat i denna rapport, ar
beredda att resa for att f4 tillgdng till den absolut béasta varden, dels pa att sam-
bandet mellan 6kad kvalitet och storre volymer inte tar slut vid en landsgréns.
Redan idag finns det hogspecialiserade ingrepp som bedrivs pa europeisk niva.
Utredningen som foreslog Rikssjukvardsnamnden sag framfor sig att ndimnden
ivissa fall skulle kunna fatta beslut om att ingen svensk klinik skulle fa tillstdnd
for sarskilt hogspecialiserad vard, som bast bedrivs pa europeisk niva (8).

Overhuvudtaget kan man argumentera for att det sillan ér i den enskilda
patientens intresse att ldta administrativa granser (till exempel kommungran-
ser, lansgrinser, landsgrinser) avgora eller paverka kvaliteten pa den vard
som erbjuds.

Ett annat intressant utvecklingsspar ar den 6kade valfriheten for patien-
terna. Jimte valfriheten finns vanligen etableringsfrihet och valmgjlighet
avseende behandlingsalternativ. Det dr inte uppenbart hur valfriheten tillgo-
doses i system med en ndimnd som delar ut som mest tva tillstdnd att bedriva
en viss verksamhet. En ytterligare reflektion i det sammanhanget handlar om
den dynamik det ar tankt att patienternas fria val ska ge.

Vi har visat att patienterna i forsta hand vill ha en hog medicinsk kvalitet
pé varden. Det skulle i teorin innebéra att patienterna, om de sjélva far vilja,
kommer att soka sig till den bésta varden. Det skulle vara ett alternativ till
centralt fattade tillstdndsbeslut. Det finns dock dtminstone tre starka invind-
ningar mot detta. For det forsta saknar patienterna information om vilken
vardenhet som har bast resultat (eftersom den informationen inte finns). For
det andra &r erfarenheterna fran andra omraden att patientval inte &4r négon
stark kraft for att utveckla kvaliteten. Patienterna &r i praktiken inte sarskilt
aktiva konsumenter (18). For det tredje ar en viktig, kanske den viktigaste,
mekanismen bakom kvalitetshgjningen genom centralisering att det ar cen-
traliseringen i sig som orsakar kvalitetshGjningen, eftersom den ger en eller
tva enheter chansen att komma upp i de volymer som krévs.

De patienter som initialt skulle vilja skulle inte f& nagon nytta av detta.
Deras val skulle i huvudsak gagna framtida patienter. Trots dessa invandning-
ar kan patienternas valfrihet 4nda komma att bli en viktig komponent som
avgor hur nivastruktureringen kommer att se ut i framtiden.
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Appendix

A.1 SOKSTRATEGI FOR SYSTEMATISK LITTERATURSOKNING | EMBASE

Tabell 4. Sckstrategi for systematisk litteratursskning i Embase

# Search strategy Number of hits

1 'centralization'/exp OR centralization 2,507

2 'regionalization'/exp OR regionalization 3,495

3 ‘patient attitude'/exp OR 'patient attitude' OR 'patient satisfac- | 223,246
tion'/exp OR 'patient satisfaction’

4 'health care quality'/exp OR 'health care quality' 1,729,491

5 (#1 OR #2) AND #3 AND #4 72

Studien resulterade i endast ett fatal artiklar som belyser nivastrukturering

frén ett patientperspektiv.

Studier som ansags relevanta och inkluderades i studien:
Determinants of patient choice of healthcare providers: a scoping review.

Victoor A, Delnoij DM, Friele RD, Rademakers JJ. BMC Health Serv Res.
2012 Aug 22;12:272

Finlayson S.R., Birkmeyer J.D., Tosteson A.N., Nease Jr. R.F. Patient pre-

ferences for location of care: implications for regionalization. Medical care
(1999) 37:2 (204-209). Date of Publication: Feb 1999
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A.2 LISTA OVER INTERVJUADE PERSONER

Tabell 5. Lista dver infervjuade personer

76

Intervjupersonens

bakgrund

Namn

Roll

Rikssjukvardsnamnden (RSN)

Lars-Erik Holm*
Ingrid Lennerwald
Marie Morell

Harriet Hedlund

Ordférande i RSN och gene-
raldirektér Socialstyrelsen

Ledamot, Region Skane
Ledamot, Sydéstra regionen

Ledamot, Norra regionen

RSN regionala
tjdnstemannagrupp

Sara Ekstrom

Lars Holmberg

Peter Lonnroth

Rita Jedlert

Ledamot, Norra regionen
Ledamot, Uppsala/Orebro
Ledamot, Véstsvenska

regionen

Ledamot, Sédra regionen

Socialstyrelsen

Lena Weilandt*

Martin Jansson

Enhetschef, Socialstyrelsen

Utredare, Socialstyrelsen

Socialdepartementet Roger Molin Vérdvalsamordnare, Social-
departementet
Patientfdrening som Ulf Grape Hjartebarnsféreningen

utvdrderats av RSN

Anneli Larsson

Kerstin Holmberg

Ordférande, Primdr Immun-
brist Organisationen

Ordférande, Blodcancerfor-

bundet

Patientfdrening som visat
intresse att utvirderas av RSN

Inger Ros
Annika Wettlén

Pelle Kdlhed

Elisabeth Wallenius

Ordférande, Hijdrt- och Lung-
sjukas Riksférbund

Ledamot, Mag- och tarmfsr-

bundet

Ordférande, Personskadefér-

bundet RTP

Férbundsordférande, Riksfor-
bundet Séllsynta diagnoser

Landsting

Catarina Andersson

Forsman

Thomas Troéng

Halso- och sjukvardsdirektcr
Stockholms léns landsting

Chefslgkare, Blekinge sjukhus

* Lars-Erik Holm och lena Weilandt intervjuades under samma tillfélle
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A.3 FORESLAGNA OMRADEN FOR RIKSSJUKVARDSUTREDNING

Omréden foreslagna for rikssjukvardsutredning efter mote med regionala
tjdnstemannagruppen och kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen
den 11 april 2012. Verksamhetsomrédena har indelats i tre grupper, en forsta
grupp som bor komma i fraga for definitionsutredning i férsta hand, en andra
grupp med lagre prioritet, samt en tredje grupp dar, av olika skal, forslaget
ar att avvakta. Alla verksamheters prioritet kommer dock fortlopande prévas
mot kommande initieringar for definitionsutredning (Tabell 6).

Tabell 6. Férslagna omréden fér rikssjukvardsutredning

Grupp Verksamhetsomrade

Grupp 1 (utan | ® Dysmeli (bedrivs idag pa 4-5 stéllen, frégan om koncentration bor
inbordes ord- vagas mot nérhetsfaktorer)

ning) e ECMO bér tydliggéras att initieringen avser langtids lung-ECMO - att

skiljas fran “hjar-ECMO” som férekommer vid de flesta thoraxkirur-
giska klinikerna. Verksamhet idag pa ett stélle utom vid belastningstop-
par)

¢ Koagulationssjukdomar hos barn och vuxna (omrédet bér fokuseras pé
svér blddarsjuka (hemofili) hos barn och vuxna. Behandlingen av svart
blddarsjuka patienter hanteras idag pa tre stéllen)

Grupp 2 ¢ Diagnostik, rédgivning och behandling av kardiovaskuléra monoge-
netiska sjukdomar (ges lagre prioritet pga. bred omradesbeskrivning).
Genetisk diagnostik idag i hég grad regionaliserad. Verksamheten &r
koncentrerad)
e Utredning av patienter med familjar amyloidos (specifik kompetens i
Norra regionen, dar éven patienter med denna sjukdom finns). Verk-
samheten i hég grad redan koncentrerad)

Grupp 3 (bor Neuroendokrina tumérer (utreds f.n. dven i SKL:s process om nivastruk-
avvakias) turering inom cancervarden — bér avvaktas)

e Kirurgisk behandling av spasmodisk torticollis (mycket sma volymer,
metoden anvénds enbart vid ett sjukhus, avvakta utveckling och
behandlingsresultat)

¢ Retts syndrom (utgér ett av ménga medfédda syndrom inom gruppen
"Séllsynta sjukdomar”). Tveksamt att sérbehandla eft av syndromen
i RSN utan att hela syndromgruppen i sé fall inventeras ur RSN-
synpunk)

® Yerdre-rekonstruktion med autologt revbensbrosk vid mikrotia
(omradet fokuserar pa specifik operationsmetod, liten malgrupp och
verksamheten &r idag redan koncentrerad). Alternativt bér dvervégas
om inte "ytterdre-rekonstruktion vid mikrotia” borde vara en mera
andamélsenlig utredning)

¢ Behandling av patienter med kraniofaciala defekter med vévnads-
forankrade titanimplantat (omrédet fokuserar pa specifik operations-
metod, idag redan koncentrerad). “Viss kraniofacial kirurgi” redan
rikssjukvard)

¢ Osteogenesis imperfecta hos barn (verksamheten &r idag redan kon-
centrerad med goda kontakter mellan centret och det lokala patientom-
handertagandet)
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A.4 DISKUSSIONSGUIDE

Overgripande fragestillningar:

a. Vilka dimensioner ir viktiga for patienter vid beslut om nivastrukturering?

b. Ivilken man har dessa dimensioner beaktats i RSNs arbete?

c. Vilka konsekvenser kan man férvinta om patientperspektivet beaktades i
beslut om nivastrukturering?

Information kring respondenten

1. Namn:
2. Titel:
3. Myndighet/Organisation/forening:

Nivéstrukturering

4. Vad betyder nivastrukturering for dig? Varfor? (Hanvisa till bak-
grundsinformation vid behov)

5. Vilka ar de enligt dig viktigaste faktorerna gillande nivastrukture-
ring? Varfor?

Patientperspektivet

Sambandet mellan vélinformerade och delaktiga patienter och vardresultat
ar vil kdnda och belagda inom medicinsk forskning. Staten har genomfort
flera reformer och satsningar for att starka patientens stillning. Flera under-
sokningar visar dock att svensk hélso- och sjukvérd fortfarande rankas lagt
utifrén just patienters delaktighet och tillgang till information.

I det hir projektet undersoker vi rikssjukvardsprojektet ur ett patientperspektiv.

Vad betyder patientperspektivet for dig? Varfor?
Finns det ytterligare faktorer som du tycker bér ingé i patientperspek-
tivet? Vid behov prompta med f6ljande faktorer:

a. Kontinuitet i virdkontakten och mellanménskliga faktorer

b. Kvalitet pa varden och pa personalen

c. Vilka kvalitetsindikatorer ar av storst vikt och varfor?

d. Geografiskt avsténd till virdgivaren

e. Kostnaden for behandlingen/besoket
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f. Liangd pa vintetid
g. Tillganglighet for kontakt och/eller information
h. Sjukvardsenhetens storlek och organisation

Av dessa faktorer av patientperspektivet som du just nimnde:

8.

10.

11.

12.

13.

Ar nigra viktigare dn andra?

a. Varfor?

b. Har du négot/négra exempel?
Gér det att rangordna de olika diskuterade faktorerna utifrén ett pa-
tientperspektiv?

a. Hur?
Av dessa faktorer av patientperspektivet som du just nimnde, skulle
du ta bort eller ldgga till nagra om du tanker dig:

a. Olika sjukdomar eller diagnoser?

b. Varfor?

c. Har du nagra exempel?
Om tillstdndet for patienten ar svart eller direkt livshotande?

a. Varfor?

b. Har du ndgra exempel?
Om du tar héansyn till andra patientrelaterade faktorer (t ex anhoriga,
boende, mat, eftervard, etc)

a. Varfor?

b. Har du négra exempel?
Om nivastruktureringen diskuteras/planeras pé lokalt, regionalt eller
nationell niva?

a. Varfor?

b. Har du négra exempel?

Rikssjukvardsprojektet

14.
15.

Vad vet du om rikssjukvardsprojektet?
Har du négra egna erfarenheter av rikssjukvardsprojektet?
Vilka?

Rikssjukvardsorganisation och processen idag

Processen

Rikssjukvdardsprocessen sker idag utifrdn fyra definierade steg, initiering,

definitionsutredning, tillstandsutredning och uppfoljning och utvdrdering.
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Processen har utvecklats 6ver tid under de fem Gr verksamheten har funnits.

Detta innebdr att de olika utredningarna som genomforts hitintills har skiljt

sig ndgot at vad giller genomférande. Nedan féljer en schematisk beskriv-

ning av hur processen ser ut idag (for en mer detaljerad beskrivning av pro-

cessen, se bakgrundsinformation).

16.

17.

18.

19.

20.

Hur tycker du att rikssjukvardsprocessen bor ta hansyn till patient-
perspektivet?

Tycker du att patientperspektivet beaktas i rikssjukvardsprocessen
idag?

a. Varfor?

b. Har du nigra exempel?

Om du tanker pa dagens rikssjukvardsprocess och dess fyra olika steg,
anser du dé att patientperspektivet ar inforlivat i:
a. Initieringssteget?
i. Om ja, pa vilket sitt, genom vilka aktiviteter beaktas pa-
tientperspektivet? Har du nagra exempel?
ii. Om nej, varfor? Har du nagra exempel?
b. Definitionsutredningssteget (syftar till att utvirdera ifall verk-
samheten passar att bedrivas som rikssjukvérd)?
i. Sefragorna ovan
c. Tillstandsutredningssteget?
i. Sefrigorna ovan.
d. Uppfoljning och utvirderingssteget?
i. Sefrégorna ovan.
Det finns andra initiativ for att organisera och nivastrukturera vér-
den pa lokal, regional och nationell niva (t ex Regionala cancercentra,
hélso- och sjukvardsstrategier pa regional niva)

a. Kénner du till ndgra andra initiativ?

b. Vilka?

c. Har du nagra dsikter om hur de har hanterat patientperspektivet?
Anser du att rikssjukvardsprocessen behover beakta patientperspek-
tivet pa ett annorlunda sitt dn andra nivastruktureringsinitiativ?

a. Varfor?

Organisationen

Rikssjukvardsnamnden (RSN) dr bildad pd uppdrag av regeringen for att

besluta om viss hdlso- och sjukvdrd som ska bedrivas av ett landsting men
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med hela landet som upptagningsomrdde. I Rikssjukvdrdsndmnden sit-
ter representanter for landstingen, Vetenskapsradet, Statens beredning for
medicinsk utvdirdering (SBU) och Kammarrdtten i Stockholm. Ordforande
dar Socialstyrelsens generaldirektor Lars-Erik Holm. Rikssjukvardsndmn-
den har tva huvuduppgifter:

e Besluta vilka typer av verksamheter som ska definieras som rikssjukvdrd
» Besluta vilka enheter inom hdlso- och sjukvarden som far tillstand att
bedriva viss rikssjukvdrd

Socialstyrelsen bereder underlagen for namnden som sedan fattar beslut om
tillstdnd.

21. Om du tdnker pd dagens rikssjukvardsorganisation, anser du dé att
patientperspektivet finns med i dagens organisation?
a. Om ja, pa vilket sitt?
b. Om nej, varfor? Ange praktiska exempel!

Rikssjukvardsorganisationen och processen imorgon

22, Om du tdnker dig dagens rikssjukvardsprojekt och de olika stegen,
tycker du att dagens process inbegriper patientperspektivet pa bista
satt?

a. Varfor?

b. Kan nagot forbittras eller goras om?

c. Kan du ge exempel?

d. Vilka atgirder och och dtaganden anser du kravs for att detta
ska hénda?

23. Om du tinker dig dagens rikssjukvardsorganisation, tycker du att da-
gens organisation inbegriper patientperspektivet pa basta sitt?

a. Varfor?

b. Kan négot forbattras eller géras om?

c. Kan du ge exempel?

d. Vilka atgirder och ataganden anser du krivs for att detta ska
hénda?

Socialstyrelsen har nyligen utvirderat rikssjukvardsprojektet (dock inte uti-

frén ett patientperspektiv) och har angett ett antal forslag till reviderad riks-
sjukvardsprocess.
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Bland annat foreslér de att fler aktorer &n idag ska ges mdjlighet att nomi-

nera verksamheter for rikssjukvard, sa som patientorganisationer och specia-

litetsforeningar.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Anser du att detta forslag starker patientperspektivet i rikssjukvards-
processen? Hur? Varfor?
Man foreslar ocksa att definitionsutredningen utékas med en spe-
cifikationsutredning (Syftet med en specifikationsutredning &ar att
Socialstyrelsen, fore tillstindsprocessen, definierar vilka krav som
maste uppfyllas for att en ansokande verksamhet ska kunna ges
rikssjukvérdstillstand I processen ingéar att med tydligt patientfo-
kus definiera uppfoljningsindikatorer for vardkvalitet och resursef-
fektivitet samt andra villkor som rikssjukvardsverksamheterna ska
uppfylla)
a. Anser du att detta forslag starker patientperspektivet i rikssjuk-
vardsprocessen? Hur? Varfor?
Vidare foreslas att i definitionsutredningen ska den medicinska kom-
petensen stiarkas (6ka definitionsutredningarnas kvalitet och péa sikt
leda till 6kad legitimitet i myndighetens arbete)
a. Anser du att detta forslag starker patientperspektivet i rikssjuk-
vardsprocessen? Hur? Varfor?
Utredningen foreslar att uppfoljning ska ske en gang per ar med fokus
pé resultat-, process- och strukturindikatorer i vairden
a. Anser du att detta forslag starker patientperspektivet i rikssjuk-
vardsprocessen? Hur? Varfor?
I utvirderingssteget foreslar utredningen att patientperspektivet skall
vara utgangspunkt med fragestidllningar som "Hur upplever patien-
terna varden?” och Vilken patientnytta kan verksamheten erbjuda?”
a. Anser du att detta forslag starker patientperspektivet i rikssjuk-
vardsprocessen? Hur? Varfor?
Hur ser du att utvarderingsprocessen ska ga till for att ta hansyn till
patientperspektivet?
Anser du att det dr intressant for representanter fran patientforening-
ar att delta i rikssjukvardsprocessen och dess organisation?
a. Nar tycker du att patientrepresentanter bor involveras?
b. Vilken typ av involvering skulle vara av intresse?
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Avslutande fragor

31. Vilken ar de tre viktigaste dtgarderna, anser du, som kravs for att stér-
ka patientperspektivet i organisation, processer och beslutsunderlag
inom ramen for rikssjukvardsprocessen?

32. Om patientperspektivet skulle beaktas tydligare i ndgot eller ndgra av
de olika stegen i rikssjukvardsprocessen vilka positiva konsekvenser
skulle detta medfora anser du?

33. Om patientperspektivet skulle beaktas tydligare i rikssjukvérdens or-
ganisation vilka positiva konsekvenser skulle detta medfora anser du?

34. Négon 6vrig kommentar?
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A.5 PATIENTENKAT
Information kring respondenten

Jag som svarar pd denna enkiit dar:

] Patient [ Anhérig till patient

Kon:
] Man [ Kvinna

Jag bor i:
[ITitortsregion [ Storstad [ Glesbyggd

Jag dr medlem i foljande patientforbund:

[IBlodcancerférbundet [1PersonskadeférbundetRTP []Sillsyntadiagnoser
[] Hjirtebarnféreningen [1 Mag- och tarmférbundet

Hur manga mil fran din bostad finns den vdrdgivare ddr du far vard
och behandling for din huvuddiagnos for vilken du dr medlem i valt
patientférbund?

O Mindre 4n 5 mil [ Mindre dn 20 mil [ Mindre 4n 50 mil
] Mindre 4n 300 mil

Pa vilken typ av sjukhus far du vard och behandling for din huvud-
diagnos?

[] Universitetssjukhus [] Regionsjukhus [] Lianssjukhus [] Annat

Faktorer av betydelse for patientperspektivet

Vilka faktorer ar av storst och minst betydelse for dig som patient nar det
giller sjukvard? Vinligen svara utifran den vard som du far f6r din huvud-
diagnos for vilken du ar medlem i valt patientférbund. Vanligen vélj de TRE
aspekter som ar av storst betydelse och de TRE aspekter som dr av minst be-
tydelse for dig som patient.

Kontinuitet i vardkontakten (Mojligheten att ha kontakt med ett begrdn-
sat antal vardpersonal 6ver tid som har forstaelse for din situation)

L] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [ Varken eller
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Individanpassad information om ditt hdlsotillstand och de behand-
lingsmetoder som finns (sk tydlig vardplan)

[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [] Varken eller

Att du far inflytande over utformningen av din vard
[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [] Varken eller

Fungerande vdrdkedja (Att overgdngen mellan vard pd olika instan-
ser som t.ex. behandling kontra eftervard/rehabilitering dar vdl fung-
erande

[1 Av storst betydelse [1 Av minst betydelse [ Varken eller

Tillgdnglighet for kontakt och/eller information
[1 Av storst betydelse [1 Av minst betydelse [ Varken eller

Att ingreppet/sjukvdrden ger ett bra medicinskt resultat och dr sdker
for dig som patient

[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [] Varken eller

Geografiskt avstand till vardgivaren

[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [] Varken eller

Kostnad som uppkommer i samband med behandlingen/besoket
(Kostnader i form av évernattningar for anhériga, inkomstbortfall)

[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [ Varken eller

Kontinuitet 1 vardkontakten (Mdjligheten att ha kontakt med ett be-
grdnsat antal vardpersonal éver tid som har forstdelse for din situa-
tion)

[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [] Varken eller

Vintetid
[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [] Varken eller

Sjukvdrdsenhetens organisation (t.ex. storlek och driftform pd den
vdrdade enheten)

[] Av storst betydelse [] Av minst betydelse [ Varken eller
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Konsekvenser av centralisering fér patienten

Om vérden for din huvuddiagnos for vilken du ar medlem i valt patientfor-
bund skulle centraliseras och enbart bedrivas pa 1—2 sjukhus i landet, vilka
faktorer tror du skulle paverkas for dig som patient?

Kontinuitet 1 vardkontakten (Mdjligheten att ha kontakt med ett be-
grdnsat antal vardpersonal 6ver tid som har forstaelse for din situa-
tion)

[ Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ej
Individanpassad information om ditt hdlsotillstand och de behand-
lingsmetoder som finns (sk tydlig vardplan)

[] Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ¢j

Att du far inflytande over utformningen av din vard
[] Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ¢j
Fungerande vardkedja (Att overgdngen mellan vard pd olika instan-

ser som t.ex. behandling kontra eftervard/rehabilitering dar vdl fung-
erande

[ Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ej

Tillginglighet for kontakt och/eller information

[ Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ej
Att ingreppet/sjukvdrden ger ett bra medicinskt resultat och dr sdker
for dig som patient

[] Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ej

Geografiskt avstand till vardgivaren

[] Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [] Vet ¢j

Kostnad som uppkommer i samband med behandlingen/besoket
(Kostnader i form av overnattningar for anhoriga, inkomstbortfall)

[ P4verkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Piverkas negativt [ Vet ej
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Kontinuitet 1 vardkontakten (Mdjligheten att ha kontakt med ett be-
grdnsat antal vardpersonal éver tid som har forstdelse for din situa-
tion)

[] Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [ Vet ¢j

Vintetid

[] Paverkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [] Paverkas negativt [ Vet ¢j

Sjukvdrdsenhetens organisation (t.ex. storlek och driftform pd den
vdrdade enheten)

[ P4verkas positivt [] Paverkas inte nimnvirt [1 Piverkas negativt [ Vet ej
Ovriga faktorer och kommentarer

Ldgg garna till ytterligare faktorer som dr viktiga for dig som patient
ndr det gdller sjukvdrd.

[Fritextrutal
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A.6 METOD OCH ARBETSPROCESS I DEFINITIONSUTREDNINGEN
GALLANDE BEHANDLING AV PLEXUS BRACHIALISSKADOR SOM
RIKSSJUKVARD

Verksamhetsbeskrivning

Medicinsk beskrivning. Socialstyrelsen gor en beskrivning av omrédet
med hjilp av en medicinsk expert. Beskrivningen syftar till att pé ett
overgripande sitt beskriva verksamheten for representanterna i Riks-
sjukvardsndmnden. Syftet med underlaget ar att ge ndmndens leda-
moter en grundldggande forstéelse for vad som kannetecknar verk-
samheten. Underlaget ska vara utformat pé ett objektivt satt och inte
ta stéllning till om omrédet ska definieras som rikssjukvard eller ej.
Medicinska vardresurser. Hogspecialiserade verksamheter av rikska-
raktar forutsitter ofta tillgdng till medicinska vardresurser sasom ut-
rustning, laboratorieverksamhet och apparatur. En kartliggning gors
av de nyckelresurser som ar nodviandiga for att sdkerstélla och bedriva
en hogkvalitativ vard.

Kritisk medicinsk kompetens. En gemensam niamnare for ménga hog-
specialiserade verksamheter av rikskaraktar ar att de omfattar en rad
olika medicinska discipliner. For att skapa en forstaelse for en verk-
samhets komplexitet och utmérkande drag ar det darfor viktigt att
identifiera de nyckelkompetenser som ar kritiska vid utférandet av den
vard som foreslas definieras som rikssjukvéard.

Produktionsvolymer. Omfattningen av en verksamhet avseende pa-
tientvolym ar en central indikator i bedomningen kring huruvida
verksamheten bor betraktas vara av rikskaraktir eller ej. Socialsty-
relsen har inte utarbetat négra fasta gransvirden for vilka omraden
som kan bli aktuella att foreslas som rikssjukvird men det bor finnas
sarskilda skil for att en verksamhet som Gverstiger 200 patienter per
ar ska utredas som rikssjukvard. Socialstyrelsen sammanstéller en
oversikt over antalet patienter och véardtillfillen vid svenska sjukhus
under den ndrmast foregidende femarsperioden. Sammanstillningen
baseras pa uppgifter ur Patientregistret (PAR) eller fran regionsjukhu-
sens angivna data.

Remitteringsmonster. Ytterligare en central indikator i faststéllandet
om en verksamhet utgor hogspecialiserad vard av rikskaraktar ar re-
mitteringsmonster. Om en verksamhet konstateras vara hogspeciali-
serad och det dessutom sker en remittering mellan regionsjukhusen
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ar det en indikation pa att verksamheten kan betraktas vara av rikska-
raktar. I redogorelsen av remitteringsmonstret ingar en 6versiktlig be-
skrivning av hur regionsjukhusen remitterar patienterna for de diag-
noser och atgirder som ingar i férslaget till avgransning.
Verksamheternas resultat. Resultaten for de verksamheter som utreds
som rikssjukvard registreras vanligen i interna eller regionala register
da landsovergripande kvalitetsregister saknas. Detta kan medfora att
de parametrar som anvinds vid registrering skiljer sig at mellan de
olika sjukhusen. I de fall jamforbara data finns att tillga ar patientvo-
lymerna i majoriteten av fallen f6r sma for att sékerstélla statistisk sig-
nifikans. En kartldggning av forutsittningarna gors dock for att f6lja
verksamheternas resultat och pa sa satt stimulera till ett systematiskt
kvalitetsutvecklingsarbete.

Internationell utblick. I utredningen gors en 6versiktlig beskrivning av
hur den aktuella verksamheten organiseras internationellt avseende
centralisering. I forsta hand undersoks forhallandena i Danmark, Fin-
land, Norge och Storbritannien. Vid behov kan 6versikten komma att
innefatta ytterligare lander.

Sammanfattande bedémning Ovanstiende information utgér den
sammantagna beskrivningen av verksamheten. Samtliga delar ligger
till grund for bedomningen om en verksamhet ska bedomas vara av
rikskaraktir eller €j.
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A.7 METOD OCH ARBETSPROCESS | DEFINITIONSUTREDNINGEN GAL-
LANDE INTRAUTERINA BEHANDLINGAR SOM RIKSSJUKVARD

Generellt utreder Socialstyrelsen verksamheter som ar aktuella att klassas
som rikssjukvard genom féljande steg:

1. Identifiering av den hogspecialiserade varden. Socialstyrelsen gor
identifieringen i samréd med en medicinsk referensgrupp, samt ge-
nom att analysera statistik 6ver verksamheten. Syftet ar att undersoka
vilka delar av det aktuella omrédet som eventuellt hor till den hégspe-
cialiserade varden. Identifieringen av den hogspecialiserade virden ar
en forutsittning for vidare utredning, eftersom det endast ar sddan
som kan bli aktuell som rikssjukvérd.

2. Overgripande beskrivning av det aktuella omradet. Beskrivning gors
med hjalp av en expert pa sjukdomen eller tillstdndet i friga och dess
behandling. Beskrivningen ska ge en allmén 6verblick 6ver omradet,
samt redogora for olika behandlingsmetoder och de sjukdomar eller
tillstdnd som behandlingarna avser.

3. Produktionsvolymer och remitteringsmonster. En 6versikt 6ver an-
talet ingrepp pa svenska sjukhus under de senaste fem aren presen-
teras. Dessutom redogors 6versiktligt for hur regionsjukhusen remit-
terar patienterna for de behandlingar som ingar i omradet.

4. Resultatredovisning. Om resultatindikatorer och data finns for det
aktuella omradet samlar Socialstyrelsen in och presenterar dessa
uppgifter. I de fall data inte finns tillgangliga diskuteras hur detta
kan avhjilpas, sa att uppfoljning i framtiden blir mojlig i det fall den
aktuella verksamheten klassas som rikssjukvérd.

5. Forskningens forutsiattningar. Vetenskapsradet gor en analys av hur
en centralisering skulle paverka forutsidttningarna for forskningen
inom omrédet.

6. Internationell utblick. Socialstyrelsen gor en 6verblick 6ver hur den
aktuella verksamheten bedrivs utomlands, med avseende pa centra-
lisering. I forsta hand undersoks forhallandena i Danmark, Finland,
Norge och Storbritannien. Vid behov kan 6versikten ocksa innefatta
andra lander.

7. Sammanvigd bedomning. For att definiera ett helt omrade, eller
delar av det, som rikssjukvérd krivs att den sammanvégda bedom-
ningen pekar mot att detta skulle innebéra en hogre vardkvalitet,
ett béattre resursutnyttjande eller bide och. Bedomningen bygger pa
en analys av huruvida en klassificering av den aktuella virden som
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rikssjukvard leder till en hogre vardkvalitet och ett béttre resurs-
utnyttjande.

8. Forslag till beslut. Socialstyrelsen ger ett forslag till RSN om huru-
vida det aktuella omradet, eller delar av det, bor definieras som riks-
sjukvard. Forslaget specificeras med atgiardskoder och, vid behov,
diagnoskoder.
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A.8 KONSEKVENSANALYS - PATIENTPERSPEKTIVET

Ett beslut i Rikssjukvardsndmnden om att koncentrera avancerad barn och
ungdomskirurgi skulle innebira att denna vérd i framtiden bedrivs vid maxi-
malt tva landsting. Dessa landsting skulle da bedriva varden med hela landet
som upptagningsomrade. Nedan foljer ett antal fragor diar beroérda patientfor-
eningar ombeds gora en bedomning av hur forslaget till beslut om avancerad
barn och ungdomskirurgi som rikssjukvard kan komma att paverka patien-
terna.

Besvarande patientforening:
Svar:

Fragor
Ge en kortfattad beskrivning i svarsutrymmet under respektive fraga.

Vilka 6vergripande konsekvenser ser ni att ett beslut om att koncentrera av-
ancerad barn och ungdomskirurgi till maximalt tva landsting skulle fa for
patienterna?

Svar:

Vilka konsekvenser ser ni att ett beslut om att koncentrera avancerad barn
och ungdomskirurgi till maximalt tva landsting skulle fa f6r patienternas
mojligheter till korrekt diagnostik och utredning infér behandling pa sjukhus
med tillstdnd att bedriva rikssjukvard?

Svar:

Vilka konsekvenser ser ni att ett beslut om att koncentrera avancerad barn och
ungdomskirurgi till maximalt tva landsting skulle fa for patienternas mojlig-
heter till ratt vard efter behandling pa sjukhus med rikssjukvéardstillstdnd?
Svar:

Vilka konsekvenser ser ni att ett beslut om att koncentrera avancerad barn
och ungdomskirurgi till maximalt tva landsting skulle fa for patienternas
mojligheter till samrad om utformningen av varden?

Svar:
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Vilka konsekvenser ser ni att ett beslut om att koncentrera avancerad barn
och ungdomskirurgi till maximalt tva landsting skulle fa for patienternas
mojligheter till att erhilla individuellt anpassad information om sitt halsotill-
stand och de behandlingsmetoder som finns?

Svar:
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Myndigheten fér vardanalys (Vardanalys) uppgift ar att ur
eft patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och
analysera halso- och sjukvarden, tandvarden och granssnittet
mellan vérden och omsorgen. Vérdanalys har patienternas
och brukarnas behov som utgangspunkt i sina granskningar.
Myndigheten ska ocksa verka fér att samhallets resurser
anvands pd basta satt for att skapa en s& god halsa och
patientupplevd kvalitet som méjligt. Syftet &r att bista varden
och omsorgen med att férbattra kvalitet och effektivitet —
forbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.
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En viktig organisatorisk princip i sjukvarden ar att varden ska ges pa den nivé
som ger det basta méjliga slutresultatet for patienten, naturligtvis med lamplig
hansyn ocksa till effektivitet i resursanvandningen. Att férdela vardinsatser till
den optimala nivan kallas ofta “nivéstrukturering”. | den har rapporten har
Vardanalys analyserat vilka faktorer som &r viktiga for patienter vid nivastruk-
turering av den mest hégspecialiserade varden som bedrivs som rikssjukvard.
Utifran det har Vardanalys utvarderat i vilken man arbetet med rikssjukvard
bedrivs i enlighet med patienternas prioriteringar.

P> vardanalys
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