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Svenska Neonatalféreningen, som representerar Sveriges neonatologer, har ombetts avge ett
yttrande angdende forslag att definiera viss avancerad barn- och ungdomskirurgi som rikssjukvard —
det galler 1. Medfott diafragmabrack 2. Medfédda missbildningar av matstrupen och 3. Vissa ingrepp
vid anorektala och urogenitala missbildningar samt Hirschprungs sjukdom.

Bakgrund

Manga studier och nu senast Mans Roséns utredning pekar pa att en centralisering av varden av
sallsynta kirurgiska ingrepp ger forbattrat utfall. Mans Rosén foreslar att varje klinik boér utféra minst
100 ingrepp av varje typ per ar och att varje kirurg bor utféra minst 30 operationer per ar av en viss
typ for att minimera riskerna for komplikationer.

Utfoérandet av de aktuella barnkirurgiska ingreppen, tillsammans med 6vrig barnkirurgi, ar idag
centraliserat till 4 universitetssjukhus i Sverige, vilket innebar ett ungefarligt befolkningsunderlag pa
2,5 miljoner per centrum. Detta ar liknande centraliseringsniva som barnkirurgin i Storbritannien (1)
och Norge (som har tva centra).

En hogre niva av centralisering av vissa kirurgiska ingrepp har rekommenderats och genomforts i
olika europeiska lander, bl.a. gallvagsatresi, ldpp-kak-gomspalt, blasextrofi, barnhjartkirurgi, ECMO
och hjarntumoérer (1, 2). Barnhjartkirurgi ar idag rikssjukvard i Sverige och utfors vid tva
universitetssjukhus.

En nylig undersokning av 28 hogspecialiserade europeiska barnkirurgikliniker visade att de flesta
centra behandlade totalt 5-20 patienter per ar med anorektala missbildningar (2). Vart och ett av
dessa centra hade i genomsnitt 3 barnkirurger som sjalvstandigt utférde dessa ingrepp.
Centraliseringsgraden for dessa tillstand i Europa maste darfér anses vara lag jamfort med
nyckeltalen i Mans Rosens utredning. Inget centrum opererade dock farre dn 5 patienter med
anorektal missbildning per ar.

Det star i foljebrevet fran Socialstyrelsen att det finns underlag, bade internationellt och nationellt
som talar for att de aktuella diagnosomradena (diafragmabrack, missbildningar av matstrupen samt
vissa anorektala och urogenitala missbildningar) skulle tjana pa att centraliseras i Sverige, men vi har
tyvarr inte fatt ta del av nagot sadant underlag.

Konsekvensanalys av att centralisera de aktuella diagnoserna till 1-2 centra

1. Positiva effekter

Battre halsoutfall: Teoretiskt borde en sadan centralisering kunna leda till forbattrat utfall, dvs. farre
komplikationer och battre langtidshalsa hos de opererade patienterna.

Denna centralisering skulle aven medfora ett forbattrat resursutnyttjande, 6kad kompetens hos
kirurger och annan personal som arbetar vid de aktuella centra samt ge battre méjligheter for
forskning, utbildning och kvalitetsutveckling.



Negativa effekter

En centralisering av ingrepp vid de aktuella diagnoserna till 1-2 centra kommer att ge
negativa konsekvenser vid de 2-3 universitetssjukhus som inte far rikssjukvard:

i Kompetensbrist: Eftersom dessa diagnosgrupper — trots att de var for sig ar ovanliga
— utgor en viktig kdarnverksamhet inom barnkirurgin, kommer detta att leda till en
neddragning av den totala barnkirurgiverksamheten, med medféljande forlust av
personal och kompetens. Detta kommer med stor sannolikhet att leda till
motsvarande volymminskning och kompetensforlust inom barnanestesi,
barnintensivvard samt i viss man inom neonatalvard, barnradiologi,
barngastroenterologi och barnnefrologi. | forlangningen medfor detta risk for
nedldggning av barnkirurgi, barnanestesi och barnintensivvard vid dessa sjukhus.

ii. Risker vid akut neonatal kirurgi: Samtliga fyra universitetssjukhus som idag bedriver
barnkirurgi, ar ocksa regionala centra for hogspecialiserad neonatalvard inklusive
vard av extremt underburna barn. Inom den hégspecialiserade neontalvarden
intraffar regelbundet livshotande komplikationer, t.ex. perforerad nekrotiserande
enterocolit, som kraver ett urakut kirurgiskt ingrepp. En neddragen eller nedlagd
barnkirurgisk och barnanestesiologisk verksamhet innebar att patienten antingen far
transporteras akut till ett centrum for rikssjukvard, vilket kan vara riskfyllt, eller — om
patienten inte ar transportabel, vilket ofta ar fallet - opereras lokalt av personal som
inte har barnkirurgisk/barnanestesiologisk kompetens. Denna risk kan dock till del
forebyggas genom utbyggnad av effektiva och nationellt samordnade
transportsystem (se nedan) och systematisk traning av lokala kirurger och
anestesiologer sa att de kan handlagga akuta tillstand.

Platsbrist: Ett stort problem idag &r platsbrist vid neonatala intensivvardsavdelningar vid de
hogspecialiserade universitetssjukhusen. Vid en 6kad centralisering av barnkirurgin kommer
inte bara de aktuella barnkirurgiklinikerna att behova tillféras resurser utan aven neonatal
intensivvard, barnanestesi och barnintensivvard vid rikssjukvardssjukhusen kommer att
beh6va byggas ut for att fa tillrdcklig kapacitet.

Sarbarhet: En centralisering till endast ett centrum per diagnos riskerar att ge stor sarbarhet
da t.ex. utbrott av multiresistenta bakterier eller sjukdom hos enstaka hogkompetent kirurg
kan medfoéra att inget sjukhus i landet kan utféra ingreppet.

Transporter: En centralisering kommer att innebara 6kat behov av transporter av sjuka,
nyfédda barn, varav en del behover intensivvard under transporten. Socialstyrelsen har
redan i sin Vagledning foér vard av extremt for tidigt fodda barn (2014) patalat behovet av en
forbattrad transportorganisation inom neonatalvarden men detta har dnnu inte resulterat i
nagon forbattring. Detta galler framfor allt de delar av landet som inte har nagon organiserad
neonatal transportverksamhet med schemalagd beredskap, dvs. Lund, Géteborg och
Linképing regionerna. Dessutom saknas nationell samordning av neonatala vardplatser och
transporter, nagot som ocksa ar ytterst angelaget.



Slutsatser

Svenska Neonatalféreningen finner att det bade finns potentiella férdelar och nackdelar med
forslaget, men framfor allt saknar vi ett underlag som skulle kunna ligga till grund for ett beslut.

| vart remissvar pa den forra utredningen om centralisering av barnkirurgi fran Socialstyrelsen 2012,
svarade vi 1. Att vi 6nskade att en nationell organisation for neonatala transporter, med formell
dygnet-runt-beredskap upprattas, 2. Att uppgifter fran befintliga register tas fram for att beskriva
nuvarande volymer och utfall av de som rikssjukvard féreslagna diagnoserna och 3. Att ett
kvalitetsregister for avancerad barn- och ungdomskirurgi upprattas. Det ar anmarkningsvart att vi nu
far en ny remiss med nastan exakt samma fragestallning men utan att vara tidigare synpunkter
beaktats.

Svenska Neonatalféreningen anser, i likhet med Socialstyrelsen, att det av manga anledningar finns
ett stort behov av en nationell transportorganisation inom neonatalvarden och vi bedémer
fortfarande att detta har hogre prioritet dn en centralisering av barnkirurgin, i synnerhet eftersom
den ar ett villkor for att en centralisering av barnkirurgin ska fungera, framfor allt i den sédra halvan
av landet.

Néar det géller centralisering av hogspecialiserad vard, staller sig Svenska Neonatalféreningen i
grunden positiv men, baserat pa ovanstaende redovisade risker, kan Svenska Neonatalféreningen
inte ta stallning for en centralisering av foreslagna diagnoser utan ett underlag som tydligt visar att:

1. Ett oacceptabelt Iagt antal avancerade ingrepp av en viss typ utfors vid vissa enheter.
Gransen for lagt antal bor antagligen har sattas till under 5 ingrepp per center och ar (se
ovan). En diagnos som inte finns med i Socialstyrelsens forslag ar medfodd gallvdgsatresi —
har finns det bra evidens fran Storbritannien av att centralisera varden till enheter som utfér
minst 5 ingrepp per ar (3). Att utga fran det féreslagna antalet 30 ingrepp per kirurg och ar
enligt Mats Rosens utredning forefaller orealistiskt for de aktuella diagnoskategorierna.

2. Det finns en oacceptabel skillnad i hdlsoutfall mellan patienter som opereras for en viss
diagnos vid olika svenska centra. Mortalitet kan tas fram fran befintliga register men mer
detaljerade utfall krdver data fran ett kvalitetsregister.

3. Halsoutfallen for ett visst ingrepp vid samtliga utférande centra i Sverige ar signifikant samre
an i jamforbara andra lander. Har kravs ocksa data fran kvalitetsregister eller motsvarande.

Vi foreslar darfor att Socialstyrelsen sammanstiller ett sadant underlag och darefter skickar pa en
ny remissrunda. For punkt 1 och mortalitetsutfall i punkt 2 och 3 skulle det rdcka med data fran
befintliga register men for dvriga utfall och riskgruppskategorisering till punkt 2 och 3 kravs att man
tillskapar ett nationellt kvalitetsregister for barnkirurgi. Detta register bér samordnas med det
valfungerande nationella kvalitetsregistret for neonatalvarden: Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister
(SNQ).



Om en centralisering utfors for vissa diagnoser enligt Socialstyrelsens forslag, skulle man kunna
undvika en del av de patalade negativa konsekvenserna genom att dela upp diagnoserna mellan de
fyra befintliga barnkirurgiklinikerna sa att inte alla diagnoser hamnar pa 1-2 kliniker.
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