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Beslut om nationell hégspecialiserad vard — Rekonstruktiv
kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid rekonstruktiv kirurgi vid inflammato-
risk tarmsjukdom enligt definitionen nedan, ska utgéra nationell hégspeciali-
serad vard och bedrivas vid fyra enheter varav tvé enheter ska utfora kirurgi for
Kocks reservoar och re-do-kirurgi.

Definition

Foljande ska utgdra nationell hogspecialiserad vard:

Beddmning infor och stéllningstagande till rekonstruktiv kirurgi vid inflammato-
risk tarmsjukdom samt utférande av viss sadan.

Fortydliganden till definitionen
Med inflammatorisk tarmsjukdom avses ulcerds kolit, Crohns sjukdom och obe-

stdmbar kolit.

Med rekonstruktiv kirurgi, i samband med eller efter kolektomi, avses exempel-
vis anldggande av backenreservoar, ileorektalanastomos och Kocks reservoar,

samt re-do kirurgi.

Avgrinsningar till definitionen

Anliggning av ileorektalanastomos kan efter beddmning pa en nationell hégspe-
cialiserad vardenhet och/eller diskussion pa nationell multidisciplinir konferens
handlaggas sjukvardsregionalt om kompetens for detta finns.

Ovrig abdominell kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom kan handliggas
sjukvardsregionalt om kompetens for detta finns. Kirurgin bor foretridesvis
utféras minimalinvasivt i enlighet med ECCO:s rekommendationer och det nat-
1onella vardprogrammet. Om kompetens fér minimalinvasiv kirurgi saknas bor
patienten remitteras till ett center som tillhandahaller detta, savil elektivt som pé

jourtid.
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Arendet

En forsta genomlysning av omrddet

Under 2021 tillsattes en sakkunniggrupp for att genomlysa rekonstruktiv kirurgi
vid inflammatorisk tarmsjukdom inom ramen for nationell hégspecialiserad vard
(NHV). Denna genomlysning resulterade i att tva underlag remitterades: 1)
Avancerad Crohns sjukdom och 2) Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk
tarmsjukdom. Efter remiss av detta omrade anség den sirskilda beredningsgrup-
pen att det fanns flera fragor som sakkunniggruppen behévde ta stéllning till.
Dessa fragor handlade bland annat om komplexiteten i kirurgin och om de bada
remitterade underlagen skulle kunna slds ihop. Socialstyrelsen valde da att pausa
omradet en tid for att under hosten 2023 kalla samman sakkunniggruppen igen.
Sakkunniggruppen var da dverens om att omradet “Avancerad Crohns sjukdom”
till viss del skulle kunna téckas in av det nyligen beslutade NHV-omradet
“Tarmsvikt hos vuxna”, och valde dérfor att inte ta omradet vidare i dagslaget.
Giéllande "Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom” valde sak-
kunniggruppen att arbeta om forslaget nagot avseende definition och antal en-
heter samt tydliggdra patientnyttan av koncentration. Nedan fdljer en redogé-
relse for hur det omarbetade forslaget beretts infor beslut.

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad vird

En sakkunniggrupp har péd uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomrédet rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom. Sakkunnig-
gruppen foreslar att Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid rekonstruktiv ki-
rurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom ska utgdra nationellt hdgspecialiserad
vard och bedrivas vid fem enheter.

Detta beddms vara vard som &r komplex, sillan forekommande, kriver en viss
volym och multidisciplindr kompetens. Vérden dr multidisciplinir d4 bland an-
nat multiprofessionella team med kirurger, gastroenterologer, radiologer, patolo-
ger samt specialkunniga sjukskéterskor, stomi-terapeuter och dietister behdver
ett nira samarbete for att ge patienterna en individbaserad hégkvalitativ vérd.
Patientgruppen har idag langa véntetider och prioriteras séllan gillande reservo-
arkirurgin da tillstindet inte dr malignt. Detta gor att patienterna kan fa leva lang
tid med lag livskvalitet. Det ser ocksé olika ut i landet gillande tillginglighet till
denna hégspecialiserade viérd.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell véard till fem enheter
oOkar forutsittningarna for att forbattra kvaliteten, patientsikerheten och kun-
skapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnds. Det finns en farhdga att firre nationella enheter dn fem
skulle fa svart att klara volymerna med bedémning och kirurgi samt kunna bed-
riva utbildning och forskning. Nationellt anldggs cirka 50-60 bickenreservoarer
arligen, men sakkunniggruppen uppskattar att den siffran kommer att &ka nir be-
démningar infor rekonstruktion blir mer standardiserade. Antalet patienter som
skulle komma i fraga f6r bedomning avseende rekonstruktiv kirurgi uppskattas
till cirka 200 per ar. Anldggande av Kocks reservoar och re-do kirurgi ir mycket
sdllan férekommande, dirfor foreslas tva enheter for minskad sarbarhet.
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Det kan finnas risk for undantringningseffekt av annan kirurgi pa de nationella
enheterna, exempelvis av annan benign kolorektal kirurgi sdsom stominedligg-
ningar och operation av rektalprolaps.

Akutsjukvérden bor inte paverkas i ndgon storre utstrickning.

Sakkunniggruppen bedomer att konsekvenserna av att koncentrera denna véard ar
Overvigande positiva. De regioner som lamnar ifrén sig rekonstruktiv kirurgi
kan fa svarigheter att bibehélla kompetens for att hantera de komplikationer som
kan uppsté efter kirurgi. Sakkunniggruppen framhéller dérfor att dialogen mellan
remittent och NHV-enhet blir viktig samt att ett formaliserat vidareutbildnings-
program tillhandahalls fran NHV -enhet.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med férslag till kon-
centration av vardomradet till berérda remissinstanser. Av remissinstansernas
yttranden framgar i huvudsak f6ljande.

Majoriteten av remissinstanserna tillstyrker forslaget till definition och antalet
enheter. Av de som inte tillstyrker forslag till antal enheter, eller har synpunkter
pa antalet, anser vissa att det bor koncentreras till firre enheter. Detta anser bl.a.
nagra regioner samt en professionsforening. Négra regioner foresprakar diremot
fler enheter eller regional vard.

Sakkunniggruppens svar pa remissinstansernas yittranden
Sakkunniggruppen har getts méjlighet att inkomma med synpunkter pi remissin-
stansernas yttranden och har inkommit med i huvudsak f6ljande synpunkter.

Efter genomgangen av remissvaren vill sakkunniggruppen lyfta att syftet med att
koncentrera denna vard &r att alla patienter som ar aktuella fér en rekonstruktion
ska bedomas pé en nationell enhet samt att den kirurgi som #r avancerad, sdsom
exempelvis bickenreservoarkirurgi, ocksa ska ske pa en nationell enhet. Detta
kommer att 6ka tillgangen till backenreservoarkirurgi. Idag ér det for fa patienter
som far mojlighet till en optimal rekonstruktion, NHV kommer att 6ka deras
mojligheter. Sakkunniggruppen konstaterar att remissvaren tyder pa att vissa re-
missinstanser har missforstatt intentionen med forslaget, det ar tillgangen till den
jamlika bedémningen och utférandet av den mest avancerade kirurgin som ar det
som ar inringat i definitionen. En enig sakkunniggrupp kvarstér vid forslaget till
definition, men har valt att stryka vissa atgérder under Avgrinsningar till definit-
ionen. Detta for att gora forslaget tydligare gillande vilka patienter som behdver
diskuteras med NHV-enhet innan eventuell kirurgi.

Sakkunniggruppen konstaterar att det i remissvaren finns divergerande asikter
rorande antalet enheter. Vissa remissinstanser anser att firre 4n fem enheter r
lampligt medan andra anser att regional vard ér bittre.

En enig sakkunniggrupp anser att det viktigaste, for patienterna med inflamma-
torisk tarmsjukdom och de som i framtiden ska bedéma och utféra kirurgi pa
denna patientgrupp, &r att denna vard blir nationell hogspecialiserad vard och da
utforas pa hogst fem enheter. Gruppen anser att utbildningsperspektivet (forsk-
ning och vidareutbildning) gynnas av forslaget. Motivet till NHV ir att kunna ge
patienter en jamlik vard samt skapa férutsattningar for professionen att kunna f3
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adekvat utbildning och siikra kompetens for och tillgang till den rekonstruktiva
kirurgin. Flera i sakkunniggruppen, déribland representanten for patientfore-
ningen, anser att fyra enheter skulle vara bittre, men gruppen vill podngtera vik-
ten av koncentration inom ramen for NHV -systemet.

Sakkunniggruppen konstaterar att nigra remissinstanser har lyft svarigheten att
utbilda och kompetensforsorja om detta omréade blir NHV. Gruppen konstaterar
att det relativa fatal patienter som skulle genomga rekonstruktiv kirurgi vid
NHV-enhet svarligen skulle kunna paverka en region si pass mycket att hela den
kolorektalkirurgiska verksamheten i regionen skulle hotas.

Vissa remissinstanser anser att det ér otydligt om Kocks reservoar och re-doki-
rurgi (som foreslas koncentreras till tva enheter) ska samlokaliseras. Sakkunnig-
gruppen kan se fordelar med samlokalisation mellan dessa tva, men inte s
starka samband att det 4r ett maste. Sakkunniggruppen anser att detta far vara en
del av ansékningsprocessen och besluten dir, om omradet blir NHV. Detsamma
giller de synpunkter som framkommit rérande en samlokalisation mellan de en-
heter som idag bedriver NHV tarmsvikt och eventuella framtida NHV-enheter
for rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom. Sakkunniggruppen
ser dven dér fordelar med samlokalisation, men inte s starka samband att det dr
ett maste.

Den sdrskilda beredningsgruppens vitrande

I arendet har &ven en sdrskild beredningsgrupp yttrat sig dver sakkunniggrup-
pens forslag; om de positiva effekterna av den féreslagna koncentrationen éver-
vdger eventuella negativa effekter for hélso- och sjukvérdssystemet.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid re-
konstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom ska utgéra nationell hogspe-
cialiserad vérd. Beredningsgruppen anser att aktuell vard r vard som ar kom-
plex, séllan férekommande samt krdver en viss volym och multidisciplindr
kompetens.

Vidare instimmer beredningsgruppen i sakkunniggruppens remitterade forslag
att aktuell vard ska bedrivas vid fem enheter. Beredningsgruppen har i denna be-
ddmning beaktat bl.a. f6ljande. Fem enheter skulle méjliggéra en geografisk
spridning av enheterna forutsatt att verksamheter i hela landet anséker om att fa
bedriva denna vérd. Patientvolymerna talar dock fér att tre eller fyra enheter
ocksd skulle fungera. Gillande undertillstdnden for kocks reservoar och re-doki-
rurgi, som ska ske pa tva stéllen, anser beredningsgruppen att en enhet skulle
vara tillrickligt kopplat till de sma patientvolymerna men att det ur redundans-
synpunkt dr rimligt med tva enheter som &r samlokaliserade.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vérd till fem respektive
tvé enheter okar forutséttningarna for att forbattra kvaliteten, patientsikerheten
och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och
sjukvardens resurser kan uppnas.

I analysen har paverkan pa akutsjukvérden, néarliggande omraden, geografiska
aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av beredningsgruppens
yttrande framgér 1 huvudsak féljande.
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Beredningsgruppen bedémer att det inte kommer att bli nagra stora konsekven-
ser avseende akutsjukvérd, transporter, utbildning och forskning. Gillande nir-
liggande omraden konstaterar beredningsgruppen att sakkunniggruppen har re-
dogjort for kopplingar till andra NHV-omraden sisom avancerad backenkirurgi
och tarmsvikt. Det kommer att vara av virde att dessa NHV-enheter har vl upp-
arbetade samarbeten. Vidare konstaterar beredningsgruppen att vissa remissin-
stanser lyft paverkan pa nérliggande omraden. Detta har dock sakkunniggruppen
bemdtt i sitt svar pa remissyttranden. Beredningsgruppen vill ocksa lyfta vikten
av att de enheter som i forlangningen ansker om denna vérd kommer att behéva
planera for att dela resurser med exempelvis avancerad cancerkirurgi.

Skiilen for beslutet

Rttslig reglering

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

Av 7kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdmmer beslutar vilken hilso- och sjukvérd som ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard och pa hur manga enheter sidan vard ska bedrivas. Vid
bedémningen av om en atgird ska utgéra nationell hogspecialiserad vard ska
hinsyn sirskilt tas till om varden dr komplex eller sillan forekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medf6r hoga kostnader. Beslutet far inte verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsférordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hilso- och sjukvard som ska utgdra nationell hogspecialiserad vérd
enligt 2 kap. 7 § hdlso- och sjukvardslagen och pa hur manga enheter sidan vard
ska bedrivas,

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgar att sakkunniggruppen efter remiss foreslar att
rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom, enligt definitionen under
rubriken beslut, ska utgora nationell hgspecialiserad vard och bedrivas vid
héigst fem enheter.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag, men att ocksa vissa remissinstanser anser att patien-
terna inom definitionen skulle kunna omhindertas pa firre 4n fem enheter.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sirskilda beredningsgruppen tillstyr-
ker sakkunniggruppens forslag, men ocksa for ett resonemang kring att det
skulle vara méjligt att omhénderta patientvolymen pa firre enheter in fem.
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Socialstyrelsen instimmer delvis i sakkunniggruppens forslag att rekonstruktiv
kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom, enligt definitionen under rubriken be-
slut, ska utgdra nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid hogst fem en-
heter. Utredningen 1 drendet visar enligt Socialstyrelsens bedémning att aktuell
véard dr komplex och sillan forekommande, kraver en viss volym samt multidi-
sciplindr kompetens.

Socialstyrelsen instimmer inte i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
koncentreras till hogst fem enheter. Socialstyrelsen anser att det genomgéende i
drendet framgar att det skulle vara mojligt att bedriva varden vid férre én fem en-
heter. Delar av sakkunniggruppen anser detta och beredningsgruppen har ut-
tryckt att patientvolymerna skulle kunna omhéndertas pa farre enheter an fem.
Med detta som bakgrund anser Socialstyrelsen att varden inom definitionen ska
bedrivas vid fyra enheter. Socialstyrelsen har vid denna bedémning sérskilt be-
aktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sikerstilla att likare och
andra professioner ska kunna uppritthélla sin kompetens och tillhandahalla vard
av god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat att sakkunniggrupp, remissin-
stanser och beredningsgrupp har lyft att firre enheter skulle kunna bedriva vir-
den inom omradet.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter okar
forutsattningarna for att uppratthalla kvaliteten, patientsikerheten och kunskaps-
utvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvérdens
resurser kan uppnas.

Mot bakgrund av ovanstaende beslutar Socialstyrelsen att rekonstruktiv kirurgi,
enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgéra nationell hdgspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra enheter.

Detta beslut far inte 6verklagas.

Beslut 1 detta drende har fattats av stéllféretradande generaldirektéren Urban
Lindberg. I den slutliga handldggningen har avdelningschefen Thomas Lindén,
avdelningschefen Par Odman och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utreda-
ren Erika Anthoney-Oscarson har varit foredragande.
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