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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for Tarmsvikt hos vuxna
vardomradet och lamnar sitt forslag till nationell hdgspecialiserad vard. Sak-
kunniggruppens forslag remitteras 6ppet for synpunkter fran alla intresse-
rade. Genom att fa in synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen,
m0ojliggors en bredare konsekvensanalys.

Infér Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgéra nationell hogspeciali-
serad vard och pa hur manga enheter varden ska bedrivas, kommer &ven en
beredningsgrupp att Iamna ett yttrande utifran underlaget, inkomna syn-
punkter och konsekvensanalysen.

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

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som &r aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera
hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.
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Ordlista

CVK
ESPEN
HPN
HSL
IFALD
IRTA
MDK
NAG
NHV
NHVe
NPO
PN

PV
SVP

Central venkateter

European society for clinical nutrition and metabolism
Hemparenteral nutrition

Hélso- och sjukvardslagen

Intestinal failure associated liver disease
Intestinal rehabilitation transplant association
Multidisciplinar konferens

Nationell arbetsgrupp

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vard-enhet
Nationellt programomrade

Parenteral nutrition

Parenteral vatskeersattning

Subkutan venport
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet tarmsvikt hos
vuxna att det som framgar under rubriken Definition ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid tva enheter. Detta bedoms vara vard
som ar komplex, séllan forekommande, kréver en viss volym och multidisci-
plinar kompetens. Varden ar multidisciplinar da bland annat flera olika kom-
petenser behovs, saval lakare (gastroenterologer, kolorektalkirurger, anestesi-
ologer/kérlkirurger) som sjukskoterskor, stomiterapeuter, dietister och
kuratorer.

Sakkunniggruppen anser att en koncentration av aktuell vard till tva var-
denheter Okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsékerheten
och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvandande av hélso-
och sjukvardens resurser kan uppnas. Internationell erfarenhet har ocksa visat
att samlade vardinsatser med dedikerade enheter som samarbetar med patien-
ternas ordinarie sjukvard minskar morbiditet och mortalitet i patientgruppen.

Tva nationella hogspecialiserade vardenheter (NHVe) bedéms som ade-
kvat for att uppna 6nskade vardvolymer vid varje enhet for att det multidisci-
plindra teamet ska kunna uppratthalla och utveckla kompetens. En vardenhet
bedoms bli for sarbart och fler enheter riskerar att utmynna i for litet patient-
underlag vid varje enhet for att uppna en énskad kvalitetshojning inom omra-
det och ge goda forutséttningar for att bedriva en resurseffektiv verksamhet.

Konsekvenserna av att man koncentrerar denna vard ar évervagande posi-
tiva. Den huvudsakliga varden ska fortsatt bedrivas regionalt och de nation-
ella enheterna kommer att bidra med expertkunskap och generell kompetens-
hojning for vardomradet i hela landet.

Sakkunniggruppen bedomer att den basala akutsjukvarden inom detta om-
rade inte kommer att paverkas eftersom de flesta patienter fortsatt kommer
att vardas regionalt. Belastningen pa akutsjukvarden vid nationella enheter
kommer inte att forandras.

Sakkunniggruppen bedémer att omkringliggande omraden inte kommer att
paverkas i nagon storre utstrackning. De nationella enheterna riskerar dock
att fa viss dverbelastning pa vardavdelning och intensivvard da man konkur-
rerar med 6vrig inneliggande vard.
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Definition

Viss vard vid tarmsvikt hos vuxna ska utgora nationell hogspecialiserad
vard.

Forslaget avser vard for patienter med tarmsvikt (>3man) pa grund av exempel-
vis kort tarm, motorikstorningar eller stralenterit dar man trots optimerad far-
makologisk och kirurgisk behandling beh6ver parenteral nutrition (PN) eller
vatskebehandling (PV).

Kontakt tas med nationell enhet for:

1.  Beddmning, eventuellt vidare utredning och viss uppféljning. Av den
bedémning, uppféljning och monitorering som gors ska minst en goras
av en nationell enhet.

2. Stallningstagande till avancerad behandling, sasom biologiska ldkeme-
del, viss kirurgi och viss uppféljning av sadan behandling.

Antal vardenheter

Tva vardenheter.

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Avgransningar

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning gjort foljande avgrénsningar till
omradet.

Foljande omraden, med koppling till definitionen, ingar ej i och ska
ej koncentreras pa nationell niva:
1. Patienter med aktiv cancersjukdom med kort forvéntad dverlevnad.

Foliande omraden bor nivastruktureras inom varje

samverkansregion:

1. Sakkunniggruppen foreslar att vard vid tarmsvikt dven nivastruktureras
regionalt till storre enheter, med storre patientvolymer. Dessa enheter
bor, enligt sakkunniggruppen, ha regelbunden kontakt och kunskapsut-
byte med NHVe.

2. Alla patienter inom definitionen ska fa en bedémning av en nationell en-
het, men den huvudsakliga varden av patienter med tarmsvikt, som klarar
sig med peroral nutritions- och vatskebehandling, bor nivastruktureras
regionalt da de ar i behov av sarskild dietistkompetens och monitorering.

Foliande omraden har genomlysts separat:
Tarmrehabilitering for barn

Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom (IBD)
Viss vard vid avancerad Crohns sjukdom

Visceral transplantation

Avancerad béackenkirurgi,

SARE A

Foliande omraden har identifierats for eventuell framtida nationell

nivastrukturering:

1. Svara motilitetsrubbningar hos vuxna — for bedémning pa nationella en-
heter

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Vardomrade

Nulage

Forslaget avser patienter med kronisk tarmsvikt (> 3man) pa grund av exem-
pelvis kort tarm, motorikstorning eller stralenterit dar man trots optimerad
farmakologisk och kirurgisk behandling behover parenteral nutrition (PN)
och/eller parenteral elektrolyt/vatsketillforsel (PV).

Tarmsvikt kan vara av varierande allvarlighetsgrad och graderas fran typ 1
till typ 3. Typ 1 &r 6vergaende, typ 2 &r mer langdragen men fortfarande re-
versibel, och typ 3 &r kronisk. Sakkunniggruppen uppskattar att det i Sverige
finns 1000 individer i alla aldrar med kronisk tarmsvikt dar minst 300 beho-
ver parenterala insatser. Ovriga cirka 700 patienter med kronisk tarmsvikt
klarar sig utan parenteralt stod. Det finns ocksa en stor grupp med Gverga-
ende tarmsvikt pga. fistlar eller stora stomifloden (typ 2).

De dominerande orsakerna bakom svar tarmsvikt &r Mb Crohn (30-50% av
fallen), kérlkatastrof (15-20%) och kirurgiska komplikationer (15-25%). Ett
potentiellt 6kande antal kommer fran komplikationer till bariatrisk-/ obesitas-
kirurgi.

Med tiden kan patienterna utveckla svar leverpaverkan vid langvarigt behov
av PN, samt andra livshotande komplikationer, bl.a. njursvikt. Dessa patien-
ter kan vara i behov av och aktuella for bade sarskilt specialiserad bedom-
ning och utredning samt avancerad behandling sa som lakemedel eller visce-
ral transplantation. Komplexiteten och vardbehovet ar stort hos denna
patientgrupp.

& Tarmtransplanterade
Parenteral-

beroende PN 300

Typ 3
icke parenteral- Kronisk tarmsvikt

bercende

—&—-————-
— =

Typ1
Akut, overgdende tarmsvikt

Figur 1. Tarmsvikt kan enligt figuren ovan indelas i tre typer baserat pa kliniken. Typ 1 - Akut sjalvldkande
tarmsvikt per/postop, gastroenterit (<3mén). Typ 2 - Overgéende tarmsvikt, ex fistlar, kirurgiska komplikat-
ioner. Typ 3 - Kronisk tarmsvikt ex. kort tarm, motorikstérningar, stralningsenterit. Kalla: Gastrokuriren 4,
2020.
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Behandling

Utover PN kan patienter med tarmsvikt behdva kirurgisk behandling t.ex. in-
testinal rekonstruktion (tarmfoérlangande kirurgi) eller tarmtransplantation
(tunntarm eller multivisceral). Det kan i vissa situationer &ven bli aktuellt
med farmakologisk behandling. Idag dr ett preparat (teduglutid) godkant men
inte subventionerat for behandling av tarmsvikt. Pa grund av den hoga kost-
naden for (for narvarande 2 miljoner kronor per ar) dr anvandningen i Sve-
rige starkt begrénsad och ojamlikt fordelad.

Organisation

I nulaget kan den definierade patientgruppen aterfinnas vid alla landets sjuk-
hus. Antalet patienter ar relativt litet vilket gor det svart for alla regioner/
samverkansregioner att uppratthalla adekvat kompetens inom omradet. Vard-
givare kan ha en enda patient med tarmsvikt pa sin mottagning samtidigt som
patienten kraver omfattande, hog och multidisciplindr kompetens. Vissa en-
heter har gjort en ansats att samla och strukturera handldggandet av patient-
gruppen. Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg har den storsta volymen patienter
(ca 60 patienter med PV/PN). Idag ser forutsdttningarna for att erbjuda
hogspecialiserad vard olika ut i landet och sakkunniggruppen bedémer att det
finns en viss risk for ojamlik vard gallande denna mycket komplexa patient-

grupp.

Vardvolymer

Vardvolymen for det definierade vardomradet uppskattas till ca 300 patienter
med tarmsvikt typ 3 i Sverige, med ungefar 50-100 nya fall (inkl. typ 2) varje
ar. Osakerheten i siffrorna ar dock stor. Det finns t.ex. en risk for ett 6kande
antal patienter som genomgatt bariatrisk-/ obesitaskirurgi dar tarmsvikt kan
forekomma som komplikation.

Sakkunniggruppen bedomer att ungefar hélften av den definierade patient-
gruppen kan vara i behov av stallningstagande till avancerad behandling. Ett
begransat antal kan dessutom vara i behov av bedémning, utredning eller be-
handling inom slutenvard.

Forskning

Idag bedrivs patientnara/klinisk forskning inom vardomradet. Det forekom-
mer forskningssamarbeten inom landet och internationellt, frdmst inom
Europa. Idag finns inget nationellt kvalitetsregister. En koncentration skulle
oka forutsattningarna att utveckla uppféljningssystem/register for vardomra-
det. En koncentration skulle troligen 6ka mojligheterna till forskning.

Internationell utblick

Riktlinjer fran European society for clinical nutrition and metabolism
(ESPEN) och Intestinal rehabilitation transplant association (IRTA) rekom-
menderar remiss till hdgspecialiserade center om PN forvéntas tdcka >50%
av kaloribehovet efter tre manader. Danmark har exempelvis fem enheter for
en bredare patientkategori (ca 300 patienter/ar, inkl. onkologiska patienter)
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och tillhandahaller/belagger ca 15 vardplatser med vardtider pa i snitt tre
veckor.

| England ar varden av patienter med tarmsvikt hogspecialiserad pa tva ni-
vaer, integrerade tarmsviktscentra och hemparenteral nutrition- (HPN)
centra. Tills nyligen har det endast funnits tva integrerade tarmsviktscentra,
men de kommer att bli atta. Det finns omkring 20 HPN centra med 20-60
HPN patienter vid varje. De tva integrerade tarmsviktscentra har 200-250
HPN patienter. England har 56 miljoner invanare pa en fjardedel av Sveriges
yta och det finns omkring 50 HPN patienter/miljon invanare. Antalet patien-
ter bedoms 6ka Gver tid. Integrerade tarmsviktscentra bestar av multidiscipli-
néra team som behandlar kritiskt sjuka medicinska och kirurgiska patienter
med tarmsvikt typ 2 och 3. En del av patienterna har mycket komplicerade
tillstand s& som intraabdominal sepsis, fistlar med eller utan 6ppen buk och
kan vara i behov av nagon form av intestinal rekonstruktion. Integrerade
tarmsviktscentra tillhandahaller rad och stod till HPN centra men utgor sam-
tidigt ett eget HPN centra. De har i uppdrag att arbeta for jamlik tarmsvikts-
vard i England. HPN centra bestar ocksa av multidisciplinra team men be-
handlar bara patienter med tarmsvikt typ 3. De hanterar komplikationer sa
som sepsis, dehydrering, hoga stomifléden, kateterrelaterade komplikationer
och karlaccessproblem. Bada typer av centra utbildar patienter i att sjalva
skota sin PN.

Utifran den internationella utblicken, bedémer sakkunniggruppen att de
svenska volymerna kan vara underskattade. Definitionerna av patientgruppen
kan dock variera vilket forsvarar jamforelser mellan olika lander.

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Framatblick

Varfor nationell hogspecialiserad vard?

Vid tarmsvikt har bade vardgivare och patienter mycket att vinna pa samord-
ning. Sakkunniggruppen anser att en koncentration tkar forutsattningarna for
uppratthallande och utveckling av kompetens hos personal och verksamheten
i stort. Internationell erfarenhet talar for att samlade vardinsatser med dedike-
rade kompetenscentrum som samarbetar med patienters ordinarie sjukvar-
dande instanser minskar morbiditet och mortalitet i denna patientgrupp Med
inrdttandet av NHVe skulle forutsattningarna till mer jamlik och personcen-
trerad vard 6ka vilket ocksa skulle innebara battre forutsattningar for att
avancerad behandling och nya behandlingsmetoder erbjuds till patienter som
har storst nytta av sadan. Bedomning vid NHVe kan behovas vid exempelvis
komplicerade och/eller sallsynta tillstdnd (t.ex. vid mycket kort tunntarm och
bevarad kolon) eller intraabdominal sepsis, fistlar med eller utan 6ppen buk,
och behov av intestinal rekonstruktion eller transplantation. Hogspeciali-
serade atgarder kan ocksa behdvas vid komplikationer sa som allvarlig sepsis
och dehydrering, hoga stomifléden, kateterrelaterade komplikationer och
brist pa karlaccess.

En NHVe ska &ven kunna erbjuda optimering av existerande behandling
vid exempelvis komplikationer till PN, t.ex. vid svar leverpaverkan (IFALD).
Nationella enheter forvantas ha en hogre kompetens i hela det multidiscipli-
néra teamet kring patientgruppen och kan darmed bidra till en 6kad kunskap
regionalt genom samverkan och utbildning. NHVe kan &ven bidra med ¢kad
kunskap till patienter genom olika utbildningsinsatser som t.ex. skriftlig pati-
entinformation.

Sakkunniggruppen foreslar att alla patienter inom definitionen ska erbju-
das en beddmning pa en nationell enhet ndgon gang under sitt vardforlopp,
samt vid komplexa fall, t.ex. d&r avancerad behandling som biologiska lake-
medel eller tarmtransplantation kan komma ifraga.

Basen for varden av personer med tarmsvikt bor dock vara lokaliserad reg-
ionalt men ocksa dar kravs en nivastrukturering. Sverige ar ett avlangt land
och det maste finnas lokal/regional kompetens att tillga vardagar i hela lan-
det. Akuta komplikationer (sepsis, dehydrering, héga stomifloden, kateterre-
laterade komplikationer och kérlaccessproblem m.m.) skall initialt i de flesta
fall kunna hanteras lokalt. FOr patienternas tillit och trygghet behdvs en till-
ganglig och nara regional vard. Det regionala multidisciplinara teamet med
en patientansvarig lakare ska sta for den kontinuerliga behandlingen och upp-
féljningen av patienterna. Sakkunniggruppens forslag stammer vél 6verens
med hur tarmsviktsvarden &r organiserad i Danmark och England.

Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning resonerat kring antalet enheter
fran att enheter ska finnas i merparten av storregionerna (regional nivastruk-
turering, dvs. fler an fem enheter) till att foresla tva enheter. Det pagar dven
arbete inom regionernas system for kunskapsstyrning for att forbéattra varden
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for personer med tarmsvikt. Regionerna skulle potentiellt kunna komma
dverens om en struktur med centralisering inom varje samverkansregion.
Nackdelen skulle dock vara att volymerna vid respektive centra inte blir till-
rackliga for kunskapsutveckling eller forskning inom omradet. Férdelen med
att infora NHV ér att det blir en tydlig struktur och ett tydligt uppdrag till na-
gon/nagra enhet(er) dit alla patienter ska remitteras for minst en bedémning
och stallningstagande till eventuell avancerad behandling. Det skulle ocksa
bli en forutségbar resursfordelning vid de nationella enheterna for denna pati-
entgrupp. Om tre enheter foreslas kan det till viss del motiveras utifran bade
volymer och varje enhets formaga att uppratthalla det multidisciplinara tea-
mets utveckling av adekvat kunskap och erfarenhet. Det finns dock tveksam-
heter kring att vardvolymerna skulle bli tillrackliga for tre enheter, baserat pa
den patientkategori och definition av uppdraget som ringats in.

Sakkunniggruppen anser att ju flera patienter varje enhet behandlar desto
mer erfarenhet far de, och enheterna far chansen att utvecklas, vilket i for-
langningen leder till battre vard for patienterna. Men att bara inrétta en enhet
kan bli for sarbart och flera sakkunniga lyfter férdelarna med att ha en dia-
logpartner vid de svara beddmningarna. Tva enheter ger méjlighet att vid till-
standsfordelning beakta geografin.

Forslag till vardkedja/flode
Sakkunniggruppen foreslar féljande patientfléden mellan regional vard och
NHVe.

Inneliggande
Bedomning/
Vard pa NHVe

Bedémning och
Patient inom Remiss till anmilan av

definitionen NHVe NHVe till MDK
pa NHVe

Rekommendation
om atgarder och
uppfaljning

Regional vard Nationell vard

Figur 2. Forslag till patientflode. Patient inom definitionen remitteras till NHVe som beddmer remissen och
eventuellt begdr komplettering. Dérefter kan NHVe besvara remissen, anméla till MDK eller kalla patienten for
bedémning pd NHVe.
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Sarskilda villkor

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

De villkor som anges under respektive rubrik ska vara unika saker som det
definierade omradet kraver. Vard som kan ges pa alla sjukhus i Sverige beho-
ver inte framga som ett sarskilt villkor.

Kritisk personalkompetens
Har ska det framga vilken typ av personal som &r specifik for detta omrade.

» Gastroenterolog

* Dietist

» Kontaktsjukskdoterska

 Stomiterapeut

» Kurator

« Anestesiolog/karlkirurg med inriktning pa kérlaccess
» Kolorektalkirurg

Kritisk utrustning, lokaler

Har ska det framga om det ar nagon typ av utrustning som inte tillhor stan-
dardutbudet pa ett sjukhus som behovs for att diagnosticera och/eller varda
patienter inom definitionen. Endast om utrustningen/lokalen &r ovanlig eller
starkt kopplad till definitionen ska den anges.

 Mojlighet till slutenvard, minst fem vardplatser per NHVe

 Lokalerna ska mojliggdra mottagningsbesok med flera professioner nédrva-
rande

« Lokalerna ska mojliggora patientutbildning i parenteral egenvard

VARD VID TARMSVIKT HOS VUXNA
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Andra kompetenser och forutsattningar for att
varden inom det definierade omradet ska kunna
bedrivas

Har beskrivs behov av andra medicinska omraden eller vardatgarder som inte
ar definierade som NHV, men som maste finnas for att vard inom definit-
ionen ska kunna bedrivas. Det kan exempelvis galla tillgang till akuta kon-
sultationer inom nagot omrade, nagon sarskild behandling som behéver fin-
nas eller tillgang till annan resurs (lekterapi etc.). Dessa behover ej finnas att
tillga fysiskt pa samma sjukhus som NHVe, men en ansokande enhet beho-
ver kunna visa hur de ska sékra att dessa omraden finns tillgangliga for en
overskadlig tid.

e Smértteam
* Interventionell radiologi
 Infektionskonsult

» Kompetens att lagga central venkateter (CVK)/subkutan venport (SVP),
accesskonsult pa patienter som ar svara att finna access pa

» Kilinisk fysiologi (njurfunktionsprov)

* Motilitetslaboratorium

Ovrigt

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

* NHVe ska ansvara for Overrapportering till remitterande enheter samt félja
upp patientrapporterade matt

* NHVe ska ansvara for en digital plattform fér MDK och utbildning

» NHVe ska ta fram gemensamma standardiserade frageformular for upp-
féljning

» NHVe ska verka for/underlatta strukturerad uppféljning av patientgruppen

» NHVe ska verka for ST-utbildning inom Klinisk nutrition och tarmsvikt

* NHVe ska erbjuda auskultation for sdrskilt intresserade specialister
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Konsekvensanalys

Nedan foljer sakkunniggruppens konsekvensanalys av sitt forslag till att kon-
centrera definierad vard.

Socialstyrelsens beslut foregas av en bred remiss och beredning for att sa-
kerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en Gver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut
sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett ytt-
rande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera féljande perspektiv: lanssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och
forskning far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for
att sakerstalla patientens bésta.

(* obligatoriska)

Patientperspektiv (vardkvalitet, tillganglighet, narhet
etc.)*

Alla personer inom definitionen bor erbjudas bedémning pa nationellt
hdgspecialiserat center. De flesta bedémningar kommer ske vid MDK och
medfor inte att patienten nddvéndigtvis behover infinna sig fysiskt till ett
NHVe. NHV kommer férhoppningsvis bidra till att patienter med tarmsvikt
erbjuds battre och mer jamlik vard dver landet genom kunskapséverforing sa
att den regionala och lokala kompetensen hos vardgivare hojs. Forslaget in-
nebar sammantaget en generell kvalitetshojning pa den specifika varden.

Paverkan pa utbildning, kunskaps- och
kompetensdverforing

Med detta forslag kommer regional vard fortgd men med en forvantad kom-
petenshdjning med regelbunden MDK, kontakt och kunskapsutbyte med
NHVe. Forhoppningsvis kommer detta leda till en generell kompetenshdj-
ning och mer jamlik och personcentrerad vard.
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Paverkan pa forskning (t.ex. forskarutbildning,
forskningsmeriterade medarbetare, kliniska
provningar)?

NHV kommer att bidra till att forskning pa patienter med tarmsvikt underlat-
tas. Idag finns det inget register for patienter med tarmsvikt och uppskatt-
ningar om prevalensen varierar, inte minst ur ett europeiskt perspektiv. NHV
innebéar att man pa ett fatal centra far kannedom om alla patienter inom defi-
nitionen och kan pa sa vis och lattare bedriva forskning bade i form av kli-
niska studier men ocksa kliniska lakemedelsprévningar pa denna patient-
grupp. Forskare intresserade av patienter med tarmsvikt kan soka sig till
NHVe.

Paverkan pa narliggande omraden*

Det handlar om sma vardvolymer och fa patienter dar den mesta av varden
maste ske lokalt, undantrangningseffekterna torde vara sma. Regional niva-
strukturering kan paverka enskilda sjukhus mer eller mindre, men inte sa stor
paverkan av nationell nivastrukturering.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard for detta

omradet i stort*

Lokala vardgivare maste ha forstaelse och kunskap kring akuta komplikat-
ioner sasom infektioner hos patienter med tarmsvikt. Det liknar den vard som
till exempel ges till patienter som &r kolektomerade och har stomi eller har
svar gastroenterit eller ileus. Saledes torde paverkan pa mindre enheter vara
minimal.

Paverkan pa vardkedjan

Patienten ska véanda sig till sin lokala vardgivare och inte vanda sig direkt till
NHVe. Lokalt engagerade vardgivare kommer fortsatt behovas for att tillgo-
dose de dagliga behoven sasom recept, tillhandahallande av naringsdrycker
och uppréatthallandet av fungerande karlaccesser. Vidare maste det finnas lo-
kal kunskap och vatske- och néringsbehov vid infektion eller accessproblem.
Déarfor &r kommunikationen och kunskapsdverféringen mellan NHVe och lo-
kala enheter av stor vikt. ldag handlaggs dessa patienter i stor utstrackning pa
sitt lokala sjukhus och det finns ingen regional centralisering eller lokal kun-
skapsorganisation. Genom att skapa NHVe kan problemet belysas tydligare
och stimulera till bland annat regional nivastrukturering.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utokad/minskad verksamhet pa vardkvalitet,
resursforbrukning, kostnader, kompetensforsdrining

etc.)

NHYV blir ett komplement till den befintliga vardstrukturen dar patienter
inom definitionen far en hogspecialiserad bedomning vid minst ett tillfalle
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och de svarast sjuka kan fa aterkommande bedémningar. Till vardags skots
denna patientgrupp pa det lokala sjukhuset. Skapandet av NHV forvantas inte
leda till nagon storre skillnad i resursforbrukning eller kostnadsokning utan
kan t.0.m. pa sikt minska kostnaderna for patientgruppen tack vare ett battre
omhandertagande med t.ex. farre akuta vardkontakter, komplikationer och in-
laggningar.

Det kan bli en viss kostnadsokning for remitterande enheter. Detta bor
dock vara begransat da manga bedomningar kan utforas digitalt via MDK.

Eventuella konsekvenser for sjuktransporter*

Det handlar bara om planerade sjuktransporter till NHVe dar de flesta patien-
terna som ska till NHVe behéver ndgon typ av sjuktransport. Det kommer
dock vara en mycket begransad andel av patienterna som behdver infinna sig
fysiskt.

FOrutsattningar att utoka aktuell verksamhet och
framtidspaning

Sannolikt &r denna patientgrupp underbehandlad och uppféljningen subopti-
mal. Vidare har rekryteringsbasen delvis férandrats med inférandet av baria-
trisk/obesitaskirurgi i stor skala. Dessutom kommer sannolikt battre prognos
pga. battre omhé&ndertagande och behandlingsmojligheter leda till att fler blir
foremal for omfattande resektionskirurgi. Detta galler t ex patienter med ut-
bredd intra abdominell tumdérutbredning eller med omfattande tarmischemi
dar man idag kanske avstar fran potentiellt kurativ kirurgisk behandling pa
grund av risken for tarmsvikt. Béttre prognos innebdr langre dverlevnad vil-
ket dkar prevalensen och darmed antalet patienter &ven med oférandrad inci-
dens. Om en fungerande struktur byggs upp kommer sannolikt efterfragan att
oka. Det ar emellertid osannolikt att det i Sverige behovs fler &n tva centra.

Ovriga kommentarer

Regionernas struktur for kunskapsstyrning planerar for att starta upp en nat-
ionell arbetsgrupp (NAG) som har som mal att skapa jamlik vard for patien-
ter med tarmsvikt med tillgang till basta praxis och ta fram ett vardprogram
for patientgruppen, samt ta fram en plan for nationell implementering och
uppfoljning. Férhoppningsvis leder NHV-strukturen till battre foljsamhet till
nationellt vardprogram. Detta arbete skulle ocksa kunna fortydliga hur den
regionala vardstrukturen bor se ut.

Skriftlig patientinformation kan ocksa spridas battre om kannedom kring
detta hélsotillstand 6kar.
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Uppfoljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppfoljningsmatt for arlig rap-
portering av den definierade varden. Uppfoljningsmatten genomarbetas och
faststalls av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsinnehavare.
Tillstandsinnehavarna av nationell hégspecialiserad vard ansvarar for in-
lamning av arsrapporter till Socialstyrelsen samt uppf6ljning av sina verk-

samheter (egenkontroller). Socialstyrelsen ansvarar for férdjupad utvardering

av tillstanden for nationell hogspecialiserad vard.

Uppfoljningsmatt

Beskrivning

Bakgrundsmatt — Antal patienter*

Antal patienter/beddmningar/remisser till
NHVe

Ev &ven uppdelat pa diagnos eller be-
handling om det finns behov

Bakgrundsmatt — Antal stallningstagande
till avancerad behandling

Antal stallningstagande till avancerad be-
handling vid NHVe

Ev &ven uppdelat pa diagnos eller be-
handling om det finns behov

Bakgrundsmatt — Antal uppféljningar

Antal uppfdljningar av bedémda patienter

Totalt och efter behandling

Bakgrundsmatt - Vardtid

Vardtid (i dygn) inneliggande patienter

Datum for utskrivning minus datum for in-
skrivning

Tillganglighetsmatt - tid till bedémning

Tid (i dagar) fran remiss till bedomning av
remiss

Datum fér beddmning minus datum for re-
miss

Tillganglighetsmatt - tid till MDK

Tid (i dagar) frdn bedémning av remiss till
MDK

Datum fér behandling/atgard minus da-
tum for remiss (alt bedémning)

Alternativt:

Andel patienter (i procent) som behand-
lats inom vardgarantin (rekommenderad
tid)

Tillganglighetsmatt - tid till Besok

Tid frAn MDK till eventuellt fysiskt besok
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Medicinska resultat

Overlevnad 1 och 5 &r, p& NHV-beddomda
patienter

Medicinska resultat

Komplikation:

Karlaccess p& inneliggande patienter vid
NHVe

Risk for infektion hos andel patienter som
genomgatt patientutbildning vid NHV
Andel av alla beddmda NHV-pts med njur-
svikt grad 3

e Alder (om relevant)
. Kon

*For patienter inom NHV foljs demografisk data upp:

e Patientens hemregion (folkbokforingsadress)
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Referenser

Detta underlag &r ett forslag pa vilken vard som bor koncentreras till nation-
ella enheter. Referenser som beskriver fordelar eller nackdelar med att kon-
centrera viss vard ar relevanta att hanvisa till i underlaget. Referenser till
forskningsstudier som beskriver patientgrupper, vardformer, behandlingsme-
toder och liknande &r ej relevanta for fragestallningen. Daremot kan det vid
behov vara lampligt att hanvisa till eventuella nationella riktlinjer eller vard-
program, i stallet for att i detalj beskriva dessa i underlaget.

Sakkunniggruppen har inte genomfort nagon systematisk litteratursokning
som undersoker fragestallningen om koncentration av viss vard inom omra-
det "Tarmsvikt hos vuxna”. Deras beddmning utgar fran internationell ut-
blick, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvardens struktur
inom omradet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Stockholm: Jan Bjork, specialist inom gastroenterologi
Samverkansregion Linkdping: Rikard Svernldv specialist inom gastroentero-
logi

Samverkansregion Umea: Marten Werner, specialist inom internmedi-
cin/gastro- och heptolog

Samverkansregion Lund/Malmd: Jan Lillienau, specialist inom gastroentero-
logi

Samverkansregion Goteborg: Lars Ellegard, specialist inom klinisk nutrition,
Gustaf Herlenius, specialist inom Kirurgi (transplantation)
Samverkansregion Uppsala/Orebro: Anna Wickbom, specialist inom gastro-
enterologi

Henrik AlmI6f, Mag- och tarmfdreningen for Stockholms lan inom Mag- och
tarmforbundet har fortlépande under arbetets gang tagit del av sakkunnig-
gruppens underlag, gett inspel och deltagit vid ett visst antal méten.
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Om nationell hogspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. | 2 kap. 7 8 HSL definieras nationell hdgspecialiserad
vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som behéver koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas
och ett effektivt anvandande av hélso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad
vard ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller sallan férekom-
mande och om den kraver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor htga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

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

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

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

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

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av
atta steg:

-

Steg2 [ steg3

Steg 1 Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss av ‘ Socialstyrelsen
férslag pa grupper underlaget och tar beslut om
vardomraden tar fram konsekvens- ‘ vad och antal
| att genomlysa underlag S utférare
p= 3 » = a
Steg 8 ( Steg 7 Steg 6 [ Steg 5
Tillstanden foljs Namnden tar Beredning av ! Regionerna
upp och beslut om ansokningar | ansoker om
utvérderas tillstand infor beslut | tillstand

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

NPO ska inhdmta kunskapslaget nationellt och internationellt och dérefter
foresla omraden som skulle kunna utgéra nationell hogspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk
metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabi-
literande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den del i vardkedjan
som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrel-
sen sammanstaller inkomna synpunkter och dérefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller gora eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas over till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag ar att sdkerstalla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for hélso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastrukture-
ras samt antalet enheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga varden.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka reg-
ion/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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