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Sammanfattning

De viktigaste konsekvenserna av Nationellt vardprogram for levercirros innefattar:

Okad anvandning av enkla laboratoriebaserade fibrosalgoritmer (till exempel FIB-4) i
primarvarden
Tidigare diagnostik av cirros genom utbyggnad av tillgangen pa icke-invasiva diagnostiska
metoder, framst transient elastografi och i begrdnsad skala blodbaserade tester (till exempel
ELF-test)
Forbattrad screening av patienter med cirros i syfte att forebygga komplikationer:

o forekomst av esofagogastriska varicer screenas med endoskopi

o levercellscancer med ultraljud

o osteoporos med DEXA-matning

o malnutrition med nutritionsscreening.
Forbattrad tvarprofessionell teamsamverkan inom gastroenterologisk/hepatologisk
Oppenvard for patient med cirros (som involverar gastroenterolog/hepatolog,
specialistsjukskoterska, dietist, fysioterapeut, kurator).
Utokad sjukskoterskemottagning och inrdttade av kontaktsjukskoterska vid storre enheter
for preventivt arbete med cirrospatienter med kompenserad cirrosoch for att motverka
aterinlaggning i slutenvard fér dem med dekompenserad cirros.
Utokad dietistverksamhet for att forebygga malnutrition och forbattra nutritionsrelaterade
komplikationer (till exempel ascites, encefalopati, osteoporos). Syftet ar forbattrad
livskvalitet och minskat behov av slutenvard.
Forbattrad infrastruktur i glesbygd for multidisciplindra konferenser med specialist, liksom
videobestk mot hégspecialiserad enhet.
Utbyggnad av SRL (Svenskt Register for Levercirros) till merparten av sjukvardskliniker i
landet som handlagger patienter med cirros, samt inférande av adekvata matetal som
avspeglar cirrosvardens kvalitet.
Okad patientmedverkan genom registrering och uppféljning av patientrapporterade utfall
(PROM) och upplevelser (PREM).
Digitalisering av Min Vardplan anpassad for patienter med cirros.
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1. Om konsekvensbeskrivningen

Denna konsekvensbeskrivning har sammanstallts av den nationella gruppen fér Kunskapsstod
Levercirros i april 2021-september 2022. Som stod for hdlsoekonomiska berdkningar har gruppen
haft stod av Jahangir Khan, hdlsoekonomisk expert pa Goteborgs Universitet.

2. Konsekvenser
2.1. Omfattning

| en vetenskaplig rapport fran 2016, i vilken populationen i Skane studerades, beraknades
prevalensen av cirros hos den vuxna befolkningen (=18 ar) till 67/100 000. | Socialstyrelsens statistik
fran ar 2019 &r prevalensen som hégst 110/100 000 invanare, men viss dubbelregistrering av
cirrosdiagnoser finns i den statistiken (bland annat K703 och K746). Siffrorna fran Skane och
Socialstyrelsen motsvarar 5 500-9 000 personer med cirros som har kontakt med sjukvard i Sverige
under loppet av ett ar. Eftersom cirros dr underdiagnostiserat ar den verkliga prevalensen i
befolkningen sannolikt hégre.

Incidensen i Skane berdknades till 14,1/100 000 invanare/ar vilket innebar att det arligen
diagnostiseras cirka 1 500 personer med cirros i Sverige. Cirka halften (48 %) av patienterna
diagnostiseras i samband med debut av svara komplikationer (ascites 43 %, blodande varicer 6 %,
hepatisk encefalopati 4 %, hepatocellular cancer 4 %). Hos en tredjedel av patienterna ar
leverfunktionen uttalat nedsatt (MELD >15) nér cirros diagnostiseras. Ytterligare cirka 25 % utvecklar
komplikationer inom fem ar.

Patienter med cirros handlaggs till storsta delen inom specialistvarden. Vid svara komplikationer
(svar varixblodning, hepatocelluldr cancer, refraktar ascites) remitteras patienten till hégspecialiserad
vard for avancerad endoskopisk behandling eller shuntbehanding, tumoérbehandling eller
levertransplantation. Knappt 200 patienter med cirroskomplikationer genomgar levertransplantation
varje ar. Ovriga behandlas med ldkemedel, nutrition, psykosociala metoder, endoskopi,
interventionell radiologi och palliativ vard.

2.2. Nytta eller risker for individen

Manga patienter med cirros i kompenserat stadium ar odiagnostiserade pa grund av franvaro av
symtom. Dessa patienter [6per dock en hog risk att utveckla dekompensation med komplikationer
som kan bli livshotande. Under senare ar har behandlingsmetoderna vid cirros forbattrats, dels
genom effektivare behandling mot vissa av de bakomliggande grundsjukdomarna, dels genom
forbattrad behandling av komplikationer varvid patienters livskvalitet kan forbattras eller
uppratthallas. Syftet med vardprogrammet ar att beskriva omhandertagandet av patienter med
cirros baserat pa vetenskaplig evidens och klinisk erfarenhet sa att sjukvardspersonal i hela Sverige
medvetandegdrs om diagnosen, far kunskap om adekvat handlaggning och stdd i att implementera
denna i cirrosvarden. Vardprogrammet betonar vikten av ett aktivt forhallningssatt i
omhandertagandet av patienter med cirros for att férebygga komplikationer i stéllet for att, som ofta
hittills varit fallet, invanta att komplikationer ska uppkomma. Vardprogrammets nytta for individen
beddms bli (1) ett minskat behov av slutenvard och farre svara episoder av dekompensation, och (ll)
att riskgrupper identifieras sa att fler patienter med cirros kan diagnostiseras, behandlas och
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Overvakas. Risken med vardprogrammet pa individniva innebar (1) en 6kad oro hos patienter som blir
medvetna om risken fér uppkomst av potentiellt livshotande komplikationer, till exempel
varixblodning eller levercellscancer, och (ll) fler rekommenderas att genomga obehagliga eller
invasiva undersokningar. Den potentiella nyttan bedéms dock vara betydligt storre jamfort med
riskerna att avsta fran 6vervakning och behandling.

Avsikten med kunskapsstédet ar ocksa att identifiera riskgrupper for cirrosutveckling, exempelvis
icke-alkoholorsakad fettleversjukdom (NAFLD) eller alkoholrelaterad leversjukdom (ALD), sa att fler
patienter med cirros kan diagnostiseras, behandlas och 6vervakas. Detta kan leda till oro hos
patienter pa flera plan. Patienter med fettlever som kontrolleras inom primarvarden for till exempel
typ-2 diabetes eller hypertoni som genomgar undersékning med blodprov (FIB-4) eller elastografi
regelbundet kommer medvetandegbras om risken for utveckling av levercirros. De som fatt
diagnosen cirros blir medvetna om risken for uppkomst av potentiellt livshotande komplikationer, till
exempel varixblodning eller levercellscancer. Patienterna kommer ocksa rekommenderas att
genomga en del obehagliga eller invasiva undersdkningar. Den potentiella nyttan bedéms dock vara
storre jamfort med riskerna att avsta fran overvakning och behandling.

| vardprogrammet foreslas olika patientrapporterade matt for att méata utfall (PROM) och upplevelser
(PREM) av varden vilket kan ligga till grund for att 6ka patienternas delaktighet i cirrosvarden.

2.3. Etiska aspekter

Vardprogrammet bedéms starka individens autonomi och integritet genom att framja
kommunikation och delaktighet dar patientens aktuella behov satts i fokus. Eftersom
vardprogrammet rekommenderar en forbattrad teamsamverkan inom gastroenterologisk 6ppenvard
finns en viss risk for undantrangningseffekter av andra patientgrupper som vardas pa samma
mottagning. Inom primarvarden kommer fler patienter med fettlever medvetandegéras om risken
att utveckla cirros vilket kan paverka livskvaliteten negativt.

Vardprogrammet bedéms ha féljande konsekvenser utifran prioriteringsgrunderna for halso- och
sjukvarden:

Arbetsgruppen beddémer att vardprogrammets effekt pa manniskovardesprincipen i stort ar neutral. |
vissa avseenden kan manniskovardesprincipen starkas av vardprogrammet eftersom en del patienter
med cirros idag blir bemotta med okunskap och fordomar om cirrosens orsak, vilket kan paverka
omhandertagandet. Vardprogrammet framjar en mer jamlik och evidensbaserad vard i detta
avseende.

Arbetsgruppen beddémer att behovs- och solidaritetsprincipen kan komma att starkas genom
forbattrad teamsynergi da vardens resurser i hogre grad fordelas utifran patientens individuella
behov, och eftersom vardprogrammet pavisar behovet av en mer jamlik och evidensbaserad vard i
olika delar av landet och mellan sma och stora sjukhus.

Effekten av en forbattrad teamsamverkan i gastroenterologisk 6ppenvard kan minska behovet av
slutenvard for patientgruppen, vilket framjar kostnadseffektivitetsprincipen. Effekten av férandrad
organisation berdknas kunna minska patientens lidande. For att inte paverka varden av andra
patientgrupper i 6ppenvard negativt kravs resursforstarkning till saval primarvard for tidig upptackt
som till gastroenterologisk 6ppenvard foér diagnostik och behandling av patienter med cirros.
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Ur ett jamlikhetsperspektiv férvantas vardprogrammet bidra till utjamningseffekter ur flera
perspektiv. Fler man an kvinnor insjuknar i cirros dar sjukdomsorsaken har relation till genus.
Diagnosen cirros stélls vanligen hos patienter i dldre arbetsfér alder. Upplevt stigma relaterad till
leversjukdomen bidrar till att personer soker vard sent i sjukdomsforloppet. Vardprogrammet bidrar
med tydligare struktur och stdd for primarvarden for att tidigare diagnostisera personer med cirros i
den kompenserade fasen da livsstilsforandringar kan bromsa sjukdomsutvecklingen. Ur ett
geografiskt perspektiv bidrar vardprogrammet till att minska omotiverade skillnader mellan
sjukvardsregioner. Vardprogrammets rekommendationer for vardens organisation innebar
utjamningseffekter i forhallande till den vard som personer med andra sjukdomsdiagnoser erbjuds.
Gallande etnisk tillhorighet, fodelseland, religion, sexuell Iaggning eller kdnséverskridande identitet
ar vardprogrammet neutralt. Vi féreslar inférandet av Min vardplan som bor goras tillgénglig digitalt
med versioner pa olika sprak.

Vardprogrammet for cirros har en mattlig risk att driva onodig eller omotiverad vard. | vissa
avseenden saknas stark evidens for de behandlingsstrategier som rekommenderas. Det faktum att
evidens saknas for vissa rekommendationer ar ett uttryck for att valdesignade studier inte utforts,
och innebér inte att behandlingseffekt saknas. Detta galler sarskilt fér omvardnadsatgarder och
palliativ vard. Fokus vid framtagande av vardprogrammet har varit patientens livskvalitet och
medverkan. Implementeringen av vardprogrammet som helhet kan foérefalla kostnadsdrivande, men
ur individens perspektiv kan det verka halsoframjande. Genom forbéattrad primar och
sekundéarprevention vid cirros kan vardkostnaderna for patientgruppen begrénsas.

Foljande omraden och tillstand har inte belysts i det aktuella vardprogrammet:

e Llevercirros hos barn

e Utredning och behandling av hepatocellular cancer

e Utredning och eftervard vid levertransplantation

e Behandlingen av grundsjukdom (leversjukdomar som orsakar cirros), vilket endast beskrivs
oversiktligt.

2.4. Verksamhet och organisation

De forslag och rekommendationer som foreslas i vardprogrammet innebér inte nagra stora
organisatoriska forandringar i form av koncentration eller decentralisering av befintlig verksamhet.
Likvardig och hogkvalitativ vard av patientgruppen forutsatter dock ett multidisciplinart
omhéandertagande med tillgang till, bland annat, specialistldkare inom medicinsk gastroenterologi
och hepatologi, specialistsjukskoterska, dietist, kurator och fysioterapeut samt tillgang till moderna
utredningsmetoder sasom elastografi.

For att identifiera patienter i tidigt skede, och pa sa satt férhindra progress av sjukdomen, framhaller
vardprogrammet behovet av 6kad kunskap och tillgang till enkla metoder for att i priméarvarden
kunna identifiera patienter med cirros eller med hog risk for att utveckla detta. Strukturerad
utvardering av riskfaktorer samt nyttjande av befintliga riskkalkylatorer for att identifiera dessa
patienter bor i hogre grad integreras i befintlig verksamhet. Detta kan medféra en 6kad belastning pa
primarvarden eftersom antalet patienter som behdver remitteras till gastroenterologisk mottagning
for elastografi kommer att 6ka. Samtidigt erbjuds ett enkelt och lattillgdngligt instrument, FIB-4, som
vagleder vilka som ska remitteras, vilket kan 6ka vardkvaliteten.
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Diagnostik av cirros har genomgatt ett paradigmskifte dar moderna tekniker sdsom
vibrationskontrollerad transient elastografi och ARFI blivit en integrerad del. Tillgang till dessa
metoder inom samtliga sjukvardsregioner bor prioriteras vilket i vissa regioner kan kréava
investeringar.

De rekommendationer som framhalls i vardprogrammet syftar bade till att forbattra
primarpreventiva insatser och (tidig) diagnostik och till att uppmuntra ett mer strukturerat och
omfattande omhandertagande av patienter med avancerad sjukdom. Vardprogrammet stravar efter
att patienter med misstankt cirros remitteras i god tid till specialistmottagning innan komplikationer
uppstar. Detta kan innebara ett 6kat resursbehov i vissa delar av den befintliga organisationen sasom
exempelvis tillgang till sjukskoterskor och dietister med formell eller reell kompetens inom
leversjukdom samt endoskopiska resurser. Tidig diagnostik och en mer strukturerad vardorganisation
har dock internationellt visat sig minska behovet av slutenvardstillfallen och kan pa sa satt frigora
resurser i andra delar av organisationen.

Beroendevarden ar en central del i varden av patienter med cirros som exempelvis har
alkoholbrukssyndrom. Tillgdnglighet till beroendevard varierar och kan behova forstarkas i vissa
regioner.

Vardprogrammet har inte identifierat nagon del av befintlig vardpraxis som kan tas bort.
Rekommendationerna syftar snarare till att bygga ut och standardisera diagnostik och vard av
patienter med cirros i hela landet.

2.5. Kostnhader

Det som ar kostnadsdrivande i vardprogrammet ar framst:

e Inforandet av fibrosalgoritmer i primarvarden, till exempel FIB-4.

e Utbyggnad av icke-invasiva fibrostest som elastografi, ARFI och ELF-test.

e Strukturerad screening med ultraljud, osteoporos, endoskopi.

o Forstarkt 6ppenvard med tillgang till gastroenterolog, sjukskoterska, dietist.

Kostnadsberdkningen har gjorts med stdd av hdlsoekonom Jahangir Khan och metoden fér denna
framgar i bifogat appendix. Samtidigt som kostnaderna i 6ppenvard planeras 6ka med cirka 18 MSEK
i hela landet pa arsbasis, sa forvantas belastningen pa slutenvarden kunna minska pa sikt, varfor
vardplatser kan frigoras till annan verksamhet. Storleken pa en sadan minskning &r svar att uppskatta
och har darfor inte tagits med i berdkningen nedan. Insatsernas uppskattade kostnadsokning framgar
av nedanstaende tabell 1. Det kan kravas ytterligare resurser dn vad som presenteras nedan
beroende pa lokala férhallanden. Personalkostnader for remittenter inom priméarvarden till féljd av
fler remisser for elastografi har inte berdknats. Andra kostnader for exempelvis nyrekrytering eller
vidareutbildning har inte heller tagits med.
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Kostnadsstdlle |Halsoinsats Ko(s;:;;ier ko;s\tnndaecier
Fibroscan/ARFI (21 st) (avskrivning, ink6p) 1615 654

Maskin och drift
Driftkostnader fér 21 st Fibroscan/ARFI 1050000 15%

Delsumma 2 665 654
FIB-4/Lab (6kad provtagning ffa ASAT jmf med idag) 800 000

o ELF test /Lab (foreslas kéras pa 1-3 enheter i landet) 1200 000

Klinik Osteporos-screening/Lab 1500 000 28 %
Ultraljudsoévervakning/Lab 1 500 000

Delsumma 5 000 000
Gastroenterolog (6kad Fibroscanverksambhet, fler nybesok) 937 500
Kontaktsjukskoterska (nya besok kompenserad cirros) 1781250

Personal Kontaktsjukskoterska (6kat antal besok dekompenserad cirros) 5089 286 .
Dietist (i samband med diagnos levercirros) 703 125 8%
Dietist (6kat antal besok vid ascites och/eller undernaring) 1406 250

Delsumma 9917411

Totalsumma 17583 065| 100%

Tabell 1. Arlig bersknad direkt kostnadsckning i samband med det féreslagna vardprogrammet for
patienter med cirros i Sverige. Indirekta kostnader till féljd av nya register och patientrapporterade
matt har inte berdknats. Eventuella 6kade personalkostnader inom priméarvarden for att
implementera vardprogrammet har inte berdknats och boér tas hansyn till.

2.6. Kompetensforsorjning

Manga delar i vardprogrammet ar fortydligande av nuvarande rutiner medan andra delar pavisar
behov av kompetensutveckling och andra utbildningsinsatser. Varden vid cirros bér organiseras
utifran ett multiprofessionellt team med patienten i fokus och insatser fran saval lakare,
sjukskoterskor, dietister, kuratorer och fysioterapeuter.

Flera yrkesférbund sdsom Svensk Gastroenterologisk Férening, Foreningen for Sjukskoterskor inom
Gastroenterologi i Sverige, Dietisternas riksférbund, Fysioterapeuterna samt Svensk Kuratorsférening
ar viktiga samarbetspartners och naturliga ingangar for att rikta information till stora delar av
Sverige. Pa regional niva bor implementeringen organiseras med stéd fran sjukvardshuvudmannen.

Vardprogrammet innehaller delar som innebér ett nytt forhallningssatt, exempelvis palliativ vard vid
cirros. Implementeringen av detta bor ske i samrad med representanter for palliativ medicin.

Det ar i nuldget ovanligt att patienter med cirros far tillgang till en kontaktsjukskoterska, och det ar
brist pa specialistsjukskoterskor. Det behovs darfor utbildas och anstéllas flera sjukskoterskor med
specialistkunskaper inom hepatologi.
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Nutritionsbehandling och tillgang till dietist ar bristfallig inom stora delar av landet. Vardprogrammet
innebar forstarkning av dietistresurser vid cirros.

Lakare, i detta sammanhang specialister i medicinsk gastroenterologi och hepatologi, har
grundldggande kunskaper om vard av patienter med cirros men behover riktade utbildningsinsatser
for att bli uppdaterade i vardprogrammets medicinska delar.

Fysioterapeuter och kuratorer ar viktiga medlemmar i teamet kring personer med levercirros, och
det behovs ett 6kat samarbete med dessa professioner i flertalet verksamheter, pa en del enheter
kan det behdvas forstarkta resurser.

Som en del i implementering av detta vardprogram bor en multidisciplinar utbildning arrangeras for
samtliga yrkesprofessioner som ingar i teamet kring behandlingen av personer med cirros. Var
beddmning ar att teamet skall kunna hantera samtliga komplikationer relaterade till cirros och
vidareremittering ska dga rum endast i undantagsfall. Sddana situationer skulle kunna vara svar
varixblodning, vard for akut-pa-kronisk leversvikt och vid fragor gillande levertransplantation.

Primarvardsrepresentanter bor tillfrdgas om primarvarden har behov av utbildningsinsatser i den fas
da vardprogrammet ska implementeras.

2.7. Paverkan pa andra kunskapsstod

En del information/rekommendationer i vardprogrammet presenteras mer i detalj av andra
kunskapsstod, sdsom vardprogram for levertransplantation, Socialstyrelsens riktlinjer for vard vid
fetma och behandling av ohdlsosamma levnadsvanor, nationella riktlinjer kring missbruk och
riskbruk, websidor om sjukdomsprevention (FYSS och SBU), nationella riktlinjer for utredning av
patologiska leverprover och nationellt vardprogram for levercellscancer. Om ett annat kunskapsstod
har detaljerad och evidensbaserad information hanvisar vardprogrammet till detta sa att
informationen inte upprepas. | férekommande fall (till exempel screening for hepatocellular cancer),
presenteras kunskap som redan finns i ett annat kunskapsstod pa ett ssmmanfattande satt i syftet
att ge en helhetssyn och understryka det som &r viktigt for att en jamlik cirrosvard ska uppnas. Nagon
diskrepans eller motsagelse mellan detta vardprogram och annat befintligt kunskapsstéd har inte
identifierats.

2.8. Paverkan pa andra nyckelfragor i hdlso- och sjukvarden

Vardprogrammet foreslar en interprofessionell strukturerad uppfoljning via besok eller telefon vid
Oppenvardsmottagning i syfte att reducera antalet aterinlaggningar i slutenvard. Detta innebar en
forstarkning av resurser till 6ppenvarden for att mojliggéra 6kad tillgang till sjukskoterska och lakare i
dppenvard. Okade insatser fran andra yrkeskategorier sdsom dietist, sjukgymnast, kurator,
arbetsterapeut och hemtjanst ar ocksa en forutsattning for att antalet sjukhusinlaggningar ska
minska. Ett valfungerande teamsamarbete i ppenvarden ar en viktig faktor for mojligheten att
tilldmpa vardprogrammet.

Forutsattningar for organisationen av cirrosvard skiljer sig mellan glesbygd och storstadsregioner
beroende pa begrédnsad tillgang till ovanndmnda professioner. For att uppna en jamstalld och
likvardig vard, bor klinisk uppféljning av cirrospatienter i glesbygdsmiljo struktureras. Det kravs 6kad
kunskap om cirros inom primarvarden och ett valfungerande samarbete mellan priméarvard,
specialistsjukvard och hogspecialiserad vard, oavsett bostadsort. Ett multidisciplinart samarbete
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(med bland annat multidisciplindra konferenser) ar 6nskvart och satsningar behéver goras for att
detta ska implementeras i hela landet. Mdjlighet till deltagande i multidisciplindra konferenser via
video bor ges till enheter i glesbygdsmiljo for diskussion kring levertransplantation, inlaggning av TIPS
och handlaggning av hepatocellular cancer, med experter pa universitetssjukhus och
levertransplantationscenter.

2.9. Uppfoljning

Vilfungerande kvalitetsregister ar en forutsattning for att kunna folja upp implementeringen av
vardprogrammet. Cirrosvarden har inte tidigare foljts upp via nationella kvalitetsindikatorer.
Vardprogrammet foreslar ett antal kvalitetsindikatorer som utgar fran kvalitetsarbeten som
genomforts i andra lander inom cirrosvarden, och som ar anpassade till svenska forhallanden. |
nuldget finns inget nationellt kvalitetsregister sa ambitionen &r att ett sddant ska utvecklas. Det finns
ett levercirrosregister som utvecklats sedan 2014 av universitetssjukhusen i Sverige (Svenskt register
for levercirros, SRL) som administreras av Uppsala Clinical Research center, som kan utvecklas till ett
nationellt kvalitetsregister. Malet ar att kvalitetsindikatorerna ska kunna integreras i ett framtida
journalsystem, men i nulaget behover de till viss del rapporteras via manuell inrapportering samt via
uttag fran journalsystem inom regionerna. Inrapportering innebér en ny arbetsuppgift.

Patientrapporterade matt som maéter patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden
(Patient Reported Experience Measures - PREM) och patientens upplevelse av funktion samt
hélsorelaterad livskvalitet (Patient Reported Outcome Measures - PROM) har ocksa utarbetats av
arbetsgruppen och féreslas anvandas i varden av patienten med cirros som en del av
kvalitetsuppfoljningen. Denna uppfoljning ar ocksa ny och innebar ny datainsamling for regionerna.

2.10. Ovriga konsekvenser

Vardprogrammet férordar 6kad delaktighet av patienten och forbattrad tillganglighet till information.
Nationella arbetsgruppen har darfér engagerat en arbetsgrupp for att ta fram en digital “Min
vardplan” i samarbete med Sveriges kommuner och regioner. Tjansten stéller nya krav pa nuvarande
och framtida vardinformationssystem for att gora informationen individanpassad, tillganglig och
maijlig for tvavagskommunikation. En digitalisering av Min vardplan innebéar att informationsmaterial
kan hallas uppdaterat och aktuellt nar patientens situation férandras. En nackdel med digitalisering
av en sadan tjanst ar att tillgangligheten for IT kan vara begrédnsad for en del individer. Tjansten
kraver ocksa kunskap i det svenska spraket. Darfor bor utskrift i pappersformat erbjudas med
versioner i vanligt forekommande sprak.

Vi foreslar ocksa en digitalisering av hela vardprogrammet sa att det blir sokbart i den kliniska
situationen, vilket kan forbattra implementeringen och den kliniska anvandbarheten.
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