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Beslut om nationell hogspecialiserad vard —
Tarmrehabilitering for barn

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att tarmrehabilitering for barn, enligt definitionen nedan,
ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.

Definition

Tarmrehabilitering for barn upp till 18 &r ska utgdra nationell hdgspecialiserad
vard.

Nationell enhet ska ansvara for bedomning, utredning, utformning av behand-
lingsplan samt initiering, monitorering och ldngsiktig uppfoljning av behand-
lingen.

Kontakt ska etableras med nationell enhet s tidigt som mojligt for barn och ung-
domar med:

o Kronisk tarmsvikt, det vill sdga forviantat behov av langvarig parenteral nut-
rition (> 60 dagar), oavsett underliggande sjukdom

e Tarmsjukdom som kan innebéra risk for kronisk tarmsvikt, exempelvis, men
inte uteslutande, kort tarmsyndrom, ldngsegmentig aganglionos, pediatrisk
intestinal pseudoobstruktion (PIPO) och medfédd enteropati

e Oklara sjukdomstillstand dir differentialdiagnostiken omfattar ndgon av tidi-
gare ndmnda diagnoser.

Fortydliganden till definitionen

e Behandling av tarmsvikt med tillvéxtstimulerande hormoner ska ske forst ef-
ter samrad med nagon av de fyra nationella enheterna.

e Kontakt med nationell enhet kan dven tas gillande andra indikationer/diagno-
ser (utover de definierade) dar hjilp med beddmning och ordination av nutrit-
ion kan behdvas, exempelvis:

o Prematurfodda barn diar mer eller mindre langvarigt behov av
PN pa grund av omogen tarm kan ge upphov till olika kompli-
kationer

o Metabola sjukdomar
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o Maligniteter dar mer eller mindre 1&ngvarigt behov av PN pa
grund av sjukdomstillstdndet kan ge upphov till olika komplikat-
ioner

Arendet
Sakkunniggruppens férslag om nationell hogspecialiserad vdrd

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomradet Tarmsvikt hos barn. Sakkunniggruppen foreslér att Socialstyrelsen
beslutar att Tarmrehabilitering for barn ska utgéra nationellt hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra enheter.

Detta bedoms vara vard som dr komplex, séllan forekommande, kriaver en viss
volym och multidisciplindr kompetens. Véarden ar multidisciplinir da bland an-
nat, nutritionsskoterska, barndietist, tarm- och stomiterapeut samt lakare inom
barngastroenterologi behovs i varden av patienten. Utdver dessa dr dven exem-
pelvis barnkirurg/-urolog, neonatolog och psykolog viktiga professioner i olika
delar av vardkedjan. Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell
vérd okar forutsittningarna for bibehéllen kvalitet, patientsédkerhet och kun-
skapsutveckling samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnds. Patientgruppen som avses i forslaget dr diagnosmass-
igt heterogen da den inkluderar savil barn med langvarigt behov av parenteral
nutrition (PN) oavsett underliggande sjukdom, som barn med oklar och utred-
ningskrdvande tarmsjukdom med mdjligt framtida PN-beroende.

Sakkunniggruppen foresléar fyra nationella tarmrehabiliteringsenheter da varden
sker i1 anslutning till och &r beroende av landets fyra enheter som har neonatologi
tillsammans med barnkirurgi. Enheterna ar 6msesidigt beroende av varandra och
dndras antalet tarmrehabiliteringsenheter paverkas ocksad motsvarande neonatal-
och barnkirurgiska enheter. Systemkonsekvenserna skulle bli stora da neonatal-
och barnkirurgiska enheter skulle behdva byggas upp eller stingas ner med stora
negativa konsekvenser for svensk hilso- och sjukvard. Fyra enheter erbjuder
ocksé den tillgdnglighet som kravs for en komplex och vardtung patientgrupp.
Farre enheter skulle sannolikt leda simre forutsattningar for samarbetet med pa-
tientens lokala vardgivare och till simre vard for patienten. Erfarenheterna av att
redan ha koncentrerat denna vard dr 6vervigande positiva. Sakkunniggruppen
bedomer att barnakutsjukvarden eller andra omkringliggande omraden inte pa-
verkas negativt av detta forslag.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till kon-
centration av vardomradet till berérda remissinstanser. Av remissinstansernas
yttranden framgér i huvudsak foljande.

Majoriteten av remissinstanserna tillstyrker forslaget till definition och antalet
enheter. Nagra lyfter behovet av fortydligande av definitionen dé& gransen mellan
vad som anses vara nationell respektive regional vard ses som otydlig. Aven en
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tydligare beskrivning av vilka patientgrupper som inkluderas i definitionen efter-
fragas. Sveriges Kommuner och Regioner lyfter att forslaget endast delvis inne-
bir en koncentration utan snarare handlar om att fa till en tydlig och formali-
serad struktur.

Sakkunniggruppens svar pd remissinstansernas yttranden

Sakkunniggruppen har getts mdjlighet att inkomma med synpunkter pa remissin-
stansernas yttranden och har inkommit med i huvudsak f6éljande synpunkter.

Sakkunniggruppen har efter genomgéng av remissinstansernas yttranden justerat
forslaget till definition genom att fortydliga vilka patientgrupper som avses i for-
slaget samt tydliggjort grainsdragningen for vad som ska utgora nationell respek-
tive regional vard. Sakkunniggruppen anser dock att definitionen inte ska bli allt-
for specifik dé avsikten &r att vara inkluderande och ge mojlighet till dialog
hellre én att exkludera barn med samma vardbehov.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

I drendet har dven en sérskild beredningsgrupp yttrat sig 6ver sakkunniggrup-
pens forslag; om de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen dver-
vager eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardssystemet.

I analysen har paverkan pa akutsjukvarden, niarliggande omraden, geografiska
aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av beredningsgruppens
yttrande framgér i huvudsak f6ljande.

Beredningsgruppen tillstyrker sakkunniggruppens forslag att tarmrehabilitering
for barn ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.
Beredningsgruppen har i denna bedémning beaktat bl.a. foljande.

Beredningsgruppen konstaterar att det idag finns en struktur liknade som sak-
kunniggruppen foreslagit. Att formalisera denna struktur via systemet med nat-
ionell hogspecialiserad vard dkar forutsittningarna for kompetensforsérjning
inom detta omrade. Vidare kan nationella enheter bidra till att underlétta for pati-
enter som behdver stdd nér de vardas i sin hemregion men ocksa for de patienter
som mer frekvent behover vardas vid de nationella enheterna.

Beredningsgruppen gor bedomningen att varken akutsjukvarden eller nérlig-
gande omraden péverkas av en koncentration av denna véard. Beredningsgruppen
anser dock att en tydligare koncentration av varden skulle kunna bidra till att fler
patienter har vardplaner och i forlingningen har mindre behov av att sdka vard
akut. Vidare lyfter beredningsgruppen att nirhet till neonatal- och barnkirurgiska
enheter &r viktig inom omrédet.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter
oOkar forutsittningarna for att forbattra kvaliteten, patientsdkerheten och kun-
skapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnas.



SOCIALSTYRELSEN 2022-06-21  Dnr Beslut om nationell 4(5)
hogspecialiserad vard — Tarm-

rehabilitering f6r barn (Dnr.
30126/2022)

Skilen for beslutet
Rdttslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvérdslagen (2017:30) framgér att med nationell
hogspecialiserad vard avses offentligt finansierad hélso- och sjukvard som behd-
ver koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samverkansregion
for att kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna upp-
ratthallas och ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvérdens resurser ska
kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard och pé hur ménga enheter sadan vérd ska bedrivas. Vid
beddomningen av om en atgéird ska utgora nationell hdgspecialiserad vard ska
hénsyn sérskilt tas till om varden &r komplex eller sillan férekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfér hoga kostnader. Beslutet far inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hilso- och sjukvéard som ska utgora nationell hogspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen och pa hur méanga enheter sddan vard
ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedémning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen foreslar att Tarmrehabi-
litering for barn, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell
hogspecialiserad véard och bedrivas vid fyra enheter.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag. Vidare konstateras att sakkunniggruppen har beaktat
behovet av att fortydliga definitionen.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sdrskilda beredningsgruppen tillstyr-
ker sakkunniggruppens forslag.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens forslag att Tarmrehabilitering
for barn, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hdgspeci-
aliserad vérd och bedrivas vid fyra enheter. Utredningen i drendet visar enligt
Socialstyrelsens bedomning att aktuell vard dr vard som ar komplex, sillan fore-
kommande, kriver en viss volym och multidisciplindr kompetens.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
koncentreras till fyra enheter. Socialstyrelsen har vid denna beddmning sérskilt
beaktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sakerstilla att 1dkare och
andra professioner ska kunna uppratthalla sin kompetens och tillhandahélla vard
av god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat beroendet till neonatalvard och
barnkirurgi vilket idag bedrivs vid fyra enheter.
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Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter dkar
forutséttningarna for att upprétthalla kvaliteten, patientsédkerheten och kunskaps-
utvecklingen samtidigt som ett effektivt anvéindande av hélso- och sjukvéardens
resurser kan uppnas.

Mot bakgrund av ovanstiende beslutar Socialstyrelsen att Tarmrehabilitering for
barn, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hogspeciali-
serad vdrd och bedrivas vid fyra enheter.

Detta beslut fir inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektdren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handliggningen har avdelningschefen Thomas Lindén, chefsjuristen Pir Od-
man och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Erika Anthoney-
Oscarson har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN

Olivia Wigzell

Erika Anthoney-Oscarson
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