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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for barnanestesi och barnin-
tensivvard sitt vardomrade och lamnar forslag till nationell hogspecialiserad
vard. Sakkunniggruppens forslag remitteras ppet for synpunkter fran alla in-
tresserade. Genom att fa in synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i pro-
cessen, mojliggors en bredare konsekvensanalys.

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

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hégspeciali-
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 ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som ar 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

BIVA
CRRT

ECMO

E-CPR

MIG
NHV
NHVe
PIM 3
SFAI
SFBaBI
SIR
SKG

Barnintensivvardsavdelning

Continuous renal replacement therapy (kontinuerlig dialysbe-
handling)

Extracorporeal membrane oxygenation (Syreséttning av blodet
via ett membran utanfér kroppen)

Extracorporeal cardiopulmonary resuscitation (extrakorporeal
hjartlungraddning)

Mobil intensivvardsgrupp

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vardenhet

Pediatriskt mortalitetsindex

Svensk Forening for Anestesi och Intensivvard

Svensk Forening for Barnanestesi och Barnintensivvard
Svenska intensivvardsregistret

Sakkunniggrupp

BARNINTENSIVVARD
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet barnanestesi
och barnintensivvard att den intensivvard av barn som faststalls under rubri-
ken Definition ska utgdra nationell hogspecialiserad vard (NHV) och bedri-
vas vid fem vardenheter.

Nationell hogspecialiserad intensivvard av barn ar komplex, séllan fore-
kommande vard, som kraver en viss volym for uppratthallande av spetskom-
petens. Varden kraver multidisciplinart och multiprofessionellt samarbete,
och ar kostnadsintensiv ur saval investerings- som driftssynpunkt.

Sakkunniggruppen ser flera fordelar med att vardomradet formaliseras till
nationell hogspecialiserad vard. En NHV-struktur ger battre mojlighet till
samordning, forskning och framtida vardutveckling och tydliggor det nation-
ellt dvergripande ansvaret for viss barnintensivvard. En valfungerande inten-
sivvardsorganisation for barn forutsatter dock en valfungerande intensiv-
vardstransportorganisation for barn. Nationell hdgspecialiserad
barnintensivvard foreslas att bedrivas vid fem enheter for att ge majlighet till
god geografisk tdckning och for att kunna hantera en framtida sannolik vo-
lymaokning. Fem enheter bedéms ocksa bidra till en 6kad robusthet i systemet
med storre mojligheter till snabbare omstélining vid en 6kad belastning. Fyra
enheter kan vara ett adekvat antal, under forutséttning att en valfungerande
transportorganisation finns tillganglig och att de fyra enheterna tillsammans
kan erbjuda adekvat antal resurssatta platser.

Farre an fyra enheter medfor en hog sarbarhet och forordas inte av sakkun-
niggruppen. Fler an fem enheter riskerar att inte uppna de vardvolymer per
enhet som kravs for att bibehalla och utveckla kompetens i hela det multidi-
sciplinéra teamet.

Sakkunniggruppen beddmer att en konsekvens for de enheter som tilldelas
NHV-uppdraget &r att barn fran den egna regionen som inte faller under defi-
nitionen for nationell hogspecialiserad barnintensivvard, i 6kad utstrackning
kan behdva vardas inom annan intensivvard. En eventuell paverkan pa akut-
sjukvarden ses som mindre trolig. Sakkunniga bedomer att de fordelar som
kan ses med en nationell nivastrukturering av barnintensivvard under NHV
overvager eventuell negativ paverkan pa narliggande omraden.
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Definition

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av nationell hdgspeci-
aliserad vard och pa hur manga enheter den ska bedrivas.

Viss intensivvard av barn ska utgora nationell hogspecialiserad vard. De
nationella enheterna ska efter kontakt fran annan vardgivare bedéma, och
i de fall det bedoms lampligt, ansvara for varden av den intensivvardskra-
vande patienten.

Med nationell hogspecialiserad barnintensivvard avses vard dar intensiv-
vardsbehovet Gverstiger det som kan tillgodoses pa en annan intensivvards-
avdelning. Detta kan exempelvis, men inte uteslutande, gélla nedanstaende:

e Barn yngre an tre ar som kraver invasiv ventilation dar respiratortiden for-
vantas overstiga tva dygn.

e Barn yngre an 12 ar med multiorgansvikt (svikt i tva eller fler organsy-
stem) eller med behov av extrakorporeal behandling (t ex CRRT,
ECMO%*)

Alder, vikt, medicinska behov, kompetens genom hela vardkedjan eller till-
horighet under annan NHV-definition ar faktorer som paverkar den samman-
lagda beddmningen av barnets behov av nationell hogspecialiserad barnin-
tensivvard.

| forekommande fall ska intensivvardstransport initieras av den nationella en-
heten.

*ECMO vid cirkulatorisk svikt. Omradet ECMO vid primar respiratorisk
svikt genomlyses av en separat sakkunniggrupp (se under Avgrénsningar).

Antal vardenheter

Fem nationella vardenheter
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Avgransningar

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning gjort foljande avgransningar till
omradet.

Foljiande omrdden, med stark koppling till definitionen, ingdr ej i
definitionen.

1.  Definitionen omfattar inte barn som vardas pa en neonatal intensiv-
vardsavdelning.

Foljande omrdden har genomlysts men féreslds inte att
nivastruktureras pd nationell nivé

2. Sakkunniggruppen har 6vervagt om en koncentration pa nationell niva
av hogspecialiserad barnanestesi skulle vara bra for kvalitetsutveckling,
forskning och patientsakerhet. Omradet bedéms inte lamplig for niva-
strukturering i form av NHV da antalet enheter som medges — maximalt
fem — ar otillrackligt i forhallande till behovet. Sakkunniggruppen vill
dock lyfta behovet av uppdaterade nationella riktlinjer innehallande ni-
vastrukturering rérande barnanestesi.

Foljande omrdden har genomlysts separat:
3. Omrade ECMO vid primar respiratorisk svikt
4.  Omrade Nationella transporter

BARNINTENSIVVARD
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Vardomrdade

Med intensivvard av barn menas vard av barn med hotande eller manifest
svikt i ett eller flera organsystem. Till skillnad fran 6vriga omraden som ut-
retts inom systemet for nationell hogspecialiserad vard och den tidigare riks-
sjukvarden ar intensivvard av barn en vardniva och inte en diagnosgrupp el-
ler en operationskod. Varden bedrivs som en integrerad del i en vardkedja
vilket gor att omradet ar utmanande att definiera. Granssnitten mellan nation-
ell hogspecialiserad barnintensivvard och annan intensivvard av barn och
gentemot neonatal intensivvard ar flytande och varierar mellan sjukhus.

Intensivvardstillfallet ar i den absoluta majoriteten av fallen en del av en
langre vardkedja med krav pa ett anpassat omhéandertagande av barnet genom
hela vardforloppet. Vard av kritiskt sjuka barn stéller ocksé krav pd omhander-
tagandet av barnets nérstéende. All vard av barn, saval fore som under och ef-
ter ett intensivvardstillfalle, skall bedrivas utifran barnets basta i enlighet
med Barnkonventionen.

Nuldge

Intensivvard av barn utgor multidisciplinar och multiprofessionell vard. Var-
den &r sallan forekommande och kostnadsintensiv. Sverige har i dagslaget
knappt 1.5 resurssatta platser pa nuvarande barnintensivvardsavdelningar
(BIVA) per 100 000 barn, vilket ar lagt i jamforelse med andra europeiska
l&nder.

Den riskjusterade mortaliteten inom svensk barnintensivvard ar svarvarde-
rad i ett nationellt och internationellt perspektiv. Enbart 30 % av det totala
antalet vardtillfallen ar 2019 har en komplett registrering som grund for be-
rékningar av riskjusterad mortalitet, och internationella data &r séllan éppet
tillgangliga. Ovriga kvalitetsindikatorer som definierats av Svenska Intensiv-
vardsregistret (SIR) — oplanerad aterinskrivning inom 72 timmar och 6ver-
flyttning till annan intensivvardsavdelning pa grund av resursbrist — ar séllan-
handelser inom barnintensivvarden vilket gor jamforelser osakra.

Organisation
Intensivvard av barn bedrivs idag pa neonatala intensivvardsavdelningar, pa
andra intensivvardsavdelningar och pa barnintensivvardsavdelningar. Fordel-
ningen av patienter styrs av alder, diagnos och vardbehov. Idag finns det fyra
barnintensivvardsavdelningar placerade i G6teborg, Lund, Uppsala och
Stockholm. De planerade inldggningarna pa barnintensivvardsavdelningar
styrs av sjukhusets varduppdrag, medan de akuta inlaggningarna per definit-
ion ar ofdrutségbara.

Transport mellan intensivvardsavdelningar sker ofta med dedikerat barnin-
tensivvardstransportteam. | vissa fall skoter remitterande sjukhus sjalva
transporten. En saker barnintensivvard och ett optimalt resursutnyttjande av
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tillgangliga platser forutsatter en valfungerande barnintensivvardstransportor-
ganisation.

Vdardvolymer

| Sverige registrerades 7 467 intensivvardstillfallen och 19 461 intensivvards-
dygn for barn 0 — 16 ar under 2018 — 2019. Det motsvarar mindre &n tva
vardtillfallen per 1000 barn (under 16 ar) under 2019 (SIR, data per 211021).
Over halften av intensivvardstillfallena och nastan fyra av fem intensivvards-
dygn hos barn 0 — 16 ar har registrerats vid nuvarande fyra barnintensiv-
vardsavdelningar samt vid ECMO-enheten pa Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Aldersfordelningen i patientkohorterna skiljer sig mellan annan intensiv-
vardsavdelning och BIVA med markant fler vardtillfallen pa BIVA i de
yngre aldrarna medan forhallandet &r det omvanda i de aldre aldersgrup-
perna. Vid genomgang av registerdata noteras att barn som vardas pa barnin-
tensivvardsavdelning har en dubbelt sa hg medianvardtid och en mer an fyr-
faldigt hogre vardtyngd métt som VTS (Vardtyngd Sverige) jamfort med
barn som vardas pa annan intensivvardsavdelning.

Sakkunniggruppen uppskattar att antalet intensivvardstransport av barn
varje ar ar cirka 1 600 stycken. Detta inkluderar dven neonatala transporter
och ECMO-transporter av barn.

Forskning

Det gar idag inte att jamfora barnintensivvardsavdelningar och andra inten-
sivvardsavdelningar ur mortalitetssynpunkt da inrapporterade data for att be-
rakna estimerad mortalitet inte ar fullstandig. Neonatala intensivvardsavdel-
ningar rapporterar i nuldget inte till SIR.

For att kunna folja utvecklingen inom svensk barnintensivvard, inklusive
den del som bedrivs pa andra intensivvardsavdelningar an BIVA, behover in-
rapporteringen till SIR rérande bland annat pediatriskt mortalitetsindex (PIM
3) forbattras. Svensk Forening for Anestesi- och Intensivvard (SFALI) har ge-
nom sin delférening Svensk Forening for Barnanestesi och Barnintensivvard
(SFBaBiI) tillsammans med Barnlakarféreningen och Svensk Barnkirurgisk
forening arbetat fram dokument med kriterier for vilka barn som ska priorite-
ras for vard pa BIVA samt vilka som kan vardas inom annan intensivvard.
Den dvergripande malsattningen har varit att optimera patientsékerhet och
samverkan har skett med den europeiska féreningens styrelse for barninten-
sivvard (European Society of Paediatric and Neonatal Intensive Care,
ESPNIC).

Internationell utblick

| flera av vara narliggande lander har intensivvard av barn centraliserats pa
ett mer formaliserat satt an i Sverige. Nagra exempel &r Storbritannien,
Schweiz och Nederlanderna, dar barnintensivvard av barn &r hoggradigt cent-
raliserad och &ven omfattar system for att sakerstélla évergripande kapacitet
samt en organisation for transport. Bara en mindre andel barn med mycket
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korta vardtider omhandertas inom ramen for annan intensivvard. Organisat-
ionen ar i flera fall resultatet av politiska beslut baserade pa saval forskning
som enskilda patientfall.

Aven i Danmark och Finland har man mer 4n i Sverige koncentrerat inten-
sivvarden av barn. Exempelvis har i Danmark intensivvarden av barn yngre
an tva ar, samt av barn upp till 10 ar dar vardtiden forvantas bli langre en ett
dygn, centraliserats till fyra sjukhus i landet. Mycket hogspecialiserad vard
som ECMO och brannskadevard har centraliserats i annu hogre grad, och
man har dven en organisation for transport av barn.

Framatblick

Varfér nationell hdgspecialiserad vard?

Barnintensivvard utgor en kostnadsintensiv och hogteknologisk vard dar an-
talet disponibla vardplatser i Sverige ar mycket lagt i ett europeiskt perspek-
tiv. Sedan 2014 har en nivastrukturering av barnintensivvard skett pa initiativ
av professionsféreningen SFBaBi. Detta har lett till att barnintensivvard idag
bedrivs med ett nationellt perspektiv och att de minsta och sjukaste barnen
vardas pa nuvarande BIVA. Saledes har vi redan i nuldget en vardsituation av
de yngsta intensivvardskravande barnen som stammer val 6verens med den
foreslagna definitionen. For att fortsatt sakerstalla en sa jamlik fordelning
som mojligt av befintliga barnintensivvardsplatser utifran barnets medicinska
behov, och for att underlatta en vidareutveckling av barnintensivvard anser
sakkunniggruppen att viss barnintensivvard lampar sig som NHV. Sakkun-
niggruppen anser ocksa att en organisering av viss barnintensivvard inom
NHYV kan bidra till en 6kad robusthet och flexibilitet i en verksamhet som
praglas av allt storre mojligheter att behandla allt sjukare barn. En formali-
sering av vardomradet till nationell hgspecialiserad vard forvantas ge en
tydligare struktur vilket kan korta tid till adekvat vardniva. Genom en tydligt
utpekad ansvarsfordelning till NHVe 6kar aven méjligheten att framdéver
folja utfall och vardkvalitet.

En koncentration av all barnintensivvard (definierat som alla intensiv-
vardtillfallen av barn < 18 ar) till dedikerade barnintensivvardsenheter lik-
nande den som genomforts i vissa europeiska lander ses inte som dnskvard.
Sakkunniggruppen anser att det finns god barnintensivvardskompetens pa
regional niva som inte skall utarmas. Det finns etablerade regionala natverk
med saval praktiskt som teoretiskt erfarenhetsutbyte for att uppratthalla
denna kompetens. Akut kritiskt sjuka barn skall &ven fortsattningsvis kunna
tas om hand med god vardkvalité i hela Sverige, dar utsedda nationellt
hogspecialiserade vardenheter kan bidra med en kunskapsutveckling inom
omradet.

Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen uppskattar antalet vardtillfallen som de fem enheterna
skulle ansvara for varje ar ar cirka 2 500 stycken. Det rader enighet att detta
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ar for fa vardtillfallen for att sex enheter ska kunna bibehalla och utveckla
kompetens. Sakkunniggruppen anser att fyra enheter for hdgspecialiserad
barnintensivvard kan vara ett adekvat antal under forutsattning att dessa en-
heter tillsammans kan erbjuda motsvarande minst 2.5 platser per 100 000
barn (minst 50 disponibla vardplatser) och att en valfungerande transportor-
ganisation finns tillgédnglig. Fem enheter skulle kunna ge en béttre geografisk
tackning och en 6kad mojlighet att uppratthalla ett onskat antal disponibla
vardplatser samt bidra till en kad robusthet i systemet med stérre mojlig-
heter till snabbare omstéllning vid en 6kad belastning. Fem enheter skulle
dven pa ett battre satt kunna hantera en framtida volymakning, vilket sakkun-
niggruppen beddémer som ett troligt scenario med de 6kande mojligheterna
att behandla allt sjukare barn. Under 2000-talet har dessutom setts 6kande f6-
delsetal vilket kan motivera fler barnintensivvardsenheter &n idag. | SFAIs
riktlinjer for intensivvard definieras det minsta antalet platser pa en intensiv-
vardsavdelning till sex resurssatta och bemannade platser. SKG anser att
detta bor galla a&ven en NHVe for barnintensivvard for att uppratthalla kom-
petens och kvalitet pa enheten.

Forslag till vérdkedja/flode

Inflode till NHVe kommer att ske via saval akuta inlaggningar som elektiva
patientfloden, dar de elektiva patienterna ingar i en etablerad vardkedja me-
dan de akuta patienterna kan remitteras fran samtliga sjukhus (se figur 1). De
olika NHV-enheterna kommer att ha olika profil utifran verksamhetens 6v-
riga uppdrag, och maste dimensioneras darefter.

Utfloden fran nationell hogspecialiserad vardenhet kan antingen ske till in-
termediarvardsenhet eller vardavdelning pa NHV-sjukhuset eller till adekvat
vardniva i hemregionen.
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Annat
NHV-omrade

intensivvardsbehov

Figur 1. Tankbart fléde i varden av barn med intensivvardsbehov. Viss intensivvérd av barn &r nationell
hogspecialiserad vard, annan intensivvard av barmn bedrivs inom ramen for annan intensivvérd. Eventuell reg-
ional nivastrukturering inom den intensivvard av barn som bedrivs utanfor NHV-enheter styrs av forhallandena
inom de respektive sjukvards- och samverkansregionerna. | forekommande fall kan intensivvardstransport ini-

tieras av den nationella enheten.
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Sarskilda villkor

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sarskilda vill-
kor som ska galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialsty-
relsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48 om nationell hogspecialiserad vard).
Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sarskilda villkor for re-
spektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
vagledande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for
aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nér beslut om tillstand
fattas.

Kritisk personalkompetens

Har ska det framga vilken typ av personal som &r specifik for detta omrade.
Samtliga specialister/professioner i det multidisciplinara teamet ska ha speci-
fik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet.

e Specialistlakare inom anestesi och intensivvard med inriktning mot barn-
anestesi och barnintensivvard

e Specialistsjukskoterska med inriktning mot intensivvard eller anestesisjuk-
vard eller specialistsjukskoterska med inriktning mot halso- och sjukvard
for barn och ungdomar med relevant barnintensivvarderfarenhet

e Underskoterska

e Specialistlakare inom barn- och ungdomskardiologi

e Specialistldkare inom barn- och ungdomskirurgi

e Specialistlakare inom barn- och ungdomsmedicin

e Specialistlakare inom radiologi med inriktning mot barnradiologi
e Specialistldkare inom neurokirurgi

e Specialistldkare inom dron-, nds- och halssjukdomar

e Specialistsjukskoterska med inriktning mot anestesisjukvard

e Specialistsjukskoterska med inriktning mot operationssjukvard

e Underskaterska inom operations- och anestesisjukvard

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.

e Varje NHVe ska, for att uppratthalla en valfungerande enhet, ha minst sex
resurssatta och bemannade platser dygnet runt veckans alla dagar.
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e NHVe ska uppfylla kraven for intensivvard kategori 111 enligt SFAISs rikt-
linjer for svensk intensivvard och saledes tillhandahalla de mest kvalifice-
rade Overvaknings- och behandlingsmetoder som kan erbjudas vid olika
typer av organsvikt hos barn i alla aldrar, inklusive majlighet till E-CPR

e Barnintermediarvardsresurser

e Lokaler och funktioner anpassade for narstaendes behov (t ex anhérigrum
och mjolkkok)

Andra férutsattningar for att vérden inom det
definierade omrddet 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 gélla 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 Barn- och ungdomsmedicinska kompetenser (t ex barnendokrinologi,
barngastroenterologi, barnnefrologi, barnneurologi, barnonkologi, barn-
pulmonologi, neonatologi)

e Laboratoriemedicinska specialiteter
o Kirurgiska specialiteter med barnkompetens

e Paramedicinska professioner (arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, logo-
ped)
e Pedagogisk verksamhet (lekterapi, skola)

e Psykosocialt stod for barnet (kurator, barnpsykolog, specialistldkare inom
barn- och ungdomspsykiatri )

e Anhorigstdd (kurator, psykolog, familjeanpassat boende, barnom-
sorg/skola for syskon, syskonstddjare)

e Tillgang till avancerad barnsmértbehandling

e Tillgang till habilitering och rehabilitering av barn

Ovrigt

e NHVe skall verka for likvardiga bedomningar av intensivvardskravande
barn och samarbeta kring intensivvardstransporter av barn.

e NHVe skall ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter samt
folja upp patientrapporterade matt.

e NHVe skall bidra till forskning och kompetensutveckling inom det aktu-
ella vardomradet.
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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 6ver-
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 foljande 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.

Patientperspektiv (vardkvalitet, tillgédnglighet, nérhet
etc.)
Intensivvard av barn bedrivs idag saval pa nuvarande BIVA som pa andra in-
tensivvardsavdelningar. Redan nu stammer fordelningen av barn val med den
foreslagna definitionen. Att viss intensivvard av barn utgér NHV torde med-
fora ytterligare koncentration av de barn som omfattas av definitionen, och
fler barn kommer darmed att transporteras till och vardas vid en nationell
hogspecialiserad vardenhet utanfor sin hemortsregion. Vidare hor till modern
barnsjukvard ett familjecentrerat arbetssatt dar familjen dven under en lang
intensivvardstid bereds boende, och for syskon barnomsorg och/eller skola, i
det intensivvardade barnets narhet. En dkad koncentration av barn till nation-
ell hogspecialiserad vardenhet torde medfora paverkan av denna typ pa fler
familjer &n i nulaget.

Sakkunniggruppens beddmning &r att den oldagenhet som féljer av att bar-
net eventuellt vardas pa annan ort uppvags av tillgangen till nationell hogspe-
cialiserad barnintensivvard.

Paverkan pd utbildning samt kunskaps- och
kompetensdverforing
Av en koncentration av vissa intensivvardskravande barn till nationella
hogspecialiserade vardenheter foljer att farre av dessa barn vardas pa andra
intensivvardsavdelningar. Det kan medf6ra att mojligheten till utbildning och
fortbildning minskar pa enheter som inte bedriver tillstandspliktig vard.

Till NHV-uppdraget hor ansvar for spridning och uppréatthallande av kun-
skap saval regionalt och nationellt. Likasa kréavs ett I1dpande kunskapsutbyte
mellan de olika nationella hogspecialiserade vardenheterna for att sakerstélla
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en jamlik och kvalitetssékrad vard. Genom NHV-enhetens uppdrag att sprida
kunskap och samarbeta med sina remittenter 6kar behovet av auskultation
och vidareutbildningar for personal fran andra intensivvardsavdelningar.
Sakkunniggruppens bedémning ar att fordelarna med att viss intensivvard
av barn koncentreras till nationella hogspecialiserade vardenheter med ett
tydligt utbildningsuppdrag 6vervéger eventuella nackdelar, forutsatt att ut-
bildnings- och kunskapsspridningsuppdraget far adekvat resurssattning.

P&verkan pd& forskning (t.ex. forskarutbildning,
forskningsmeriterade medarbetare, kliniska
provningar)?¢

Ett okat samarbete mellan nationellt hogspecialiserade vardenheter ger moj-
lighet till bredare forskningsprojekt och tillrackligt antal barn for adekvata
studiegrupper inom klinisk forskning och kliniska prévningar. Ett tydligare
samarbete med remittenterna okar ocksa forutsattningarna att bedriva uppfol-
jande forskning. Sakkunniggruppen ser inga nackdelar.

P&verkan pd nérliggande omrdden

Av en koncentration av vissa intensivvardskravande barn till nationella
hogspecialiserade vardenheter foljer att farre av dessa barn vardas pa andra
intensivvardsavdelningar. Detta kan medfora att kompetensen for att omhan-
derta de minsta och sjukaste barnen under en langre tids intensivvard mins-
kar. Kompetensen for akut omhéndertagande och stabilisering av intensiv-
vardskravande barn i alla aldrar kommer dock dven fortsatt att kravas av alla
akutsjukhus som hanterar barn.

Ett sannolikt 6kat antal barn pa nationellt hogspecialiserade vardenheter
aktualiserar behovet av intermedidrvardsplatser for barn pa de enheter som
tilldelas uppdraget, som en del i en sammanhallen vardkedja. Ett 6kat antal
barn pa nationella vardenheter kommer ocksa att ge en dkad belastning pa
angransande specialiteter som inte bara beror tiden under intensivvard utan
ocksa vardtiden efterat. Intensivvardskravande barn som inte omfattas av de-
finitionen kan behova fa sin vard tillgodosedd pa andra intensivvardsavdel-
ningar, vilket kan medfora 6kade krav pa dessa.

Sakkunniggruppen bedémer att en 6kad belastning pa narliggande omra-
den uppvags av fordelarna av att etablera NHV barnintensivvard.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard for detta
omréde i stort
Etablerandet av nationella hogspecialiserade vardenheter for viss barninten-
sivvard medfor en 6kad koncentration av barn till dessa enheter. I majoriteten
av fall sker dock oftrandrat det akuta omhandertagandet i samband med bar-
nets insjuknande och den initiala stabiliseringen inom akutsjukvard och in-
tensivvard vid det sjukhus barnet anlander till.

Sakkunniggruppen beddmer att etablerandet av nationell hdgspecialiserad
vard i sig inte paverkar det akutaomhandertagandet av intensivvardskravande
barn.
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P&verkan pd vardkedjan

Nationell hogspecialiserad barnintensivvard kraver en sammanhallen vard-
kedja av hog kvalitet, dels under vardtiden pa enheten samt vid éverforandet
mellan vardnivaer och olika sjukhus.

De enheter som vid ett beslut om NHV kommer att tilldelas tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad barnintensivvard kommer att ha olika pro-
fil utifran respektive vardgivares specifika varduppdrag och darmed ocksa
olika patientvolymer.

Sakkunniggruppen bedémer att de existerande vardkedjorna inte kommer
att paverkas signifikant, eftersom fordelningen av barn redan idag stammer
vél dverens med den foreslagna definitionen.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utdkad/minskad verksamhet pd vardkvalitet,
resursfériorukning, kostnader, kompetensforsdrjining

etc.)

Att ett flertal enheter bedriver vard inom definitionen for den NHV-klassade
vardnivan stéller sarskilda och, jamfort med dagens situation, hogre krav pa
samarbete och samordnad utveckling mellan NHV-enheterna for att uppna
malet nationellt jamlik vard inom vardnivan som helhet. Att vardnivan klas-
sas som NHV leder till ytterligare 6kad professionalisering och till att den
blir en nationell resurs som maste borja tillampa nya arbetssatt och kommer
att behova resursforstarkning.

Kapacitetsbrist for intensivvard finns idag inte bara inom nuvarande BIVA
utan inom all intensivvard. | nulaget ar beldggningsgraden pa BIVA hogre én
den medelbelaggning pa 70-80 % som definierats som ett optimalt resursut-
nyttjande inom intensivvard med akutuppdrag. Det kan kravas en okad be-
redskap fran annan intensivvard att ta hand om intensivvardskravande barn
som inte faller inom NHV-definitionen nér den nationellt hdgspecialiserade
barnintensivvardens uppdrag skarps. Angransande specialiteter som ansvarar
for den del av vardkedjan som inte utgor intensivvard kommer att behéva an-
passas till ett 6kande uppdrag.

En formalisering av viss intensivvard av barn inom NHV innebér ett mer
tvingande uppdrag, vilket gor att en adekvat kompetensférsorjning framfor
allt vad galler intensivvardssjukskoterskor och narkoslakare med kompetens
inom barnintensivvard blir avgérande for att kunna genomféra NHV-
uppdraget. Darmed involveras savél pedagogiska resurser vid akademiska la-
rosaten som resurser for verksamhetsférlagd utbildning samt handledning
och fortbildning inom nationellt hogspecialiserade vardenheter.

Sakkunniggruppen beddmer, givet den aktuella resursbristen inom inten-
sivvarden, att en resursforstarkning kravs bade vad galler det faktiska antalet
tillgangliga barnintensivvardsplatser och transportfunktioner oavsett om om-
radet definieras som NHV. De eventuella NHV-enheternas samordnings- och
utbildningsuppdrag kommer dessutom att skarpas i forhallande till dagslaget
med ytterligare resurskrav.
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Eventuella konsekvenser for sjuktransporter

Intensivvardstransport av barn, saval till som fran nationella hogspeciali-
serade enheter, kraver htog kompetens. Kompetensen under transport ska
motsvara barnets aktuella vardbehov.

Intensivvardstransport kan kravas akut under alla tider pa dygnet och till-
gangligheten behdver darfor vara god. Koncentration av viss intensivvard till
nationella hogspecialiserade vardenheter, och forvantat okade vardvolymer
medfor att behovet av transporter forvantas 6ka. Transportresurser kommer
saledes att behova tillforas.

Sakkunniggruppens beddmer att en véalfungerande transportorganisation &r
en forutsattning for nationell hogspecialiserad barnintensivvard.

Forutsattningar att utdka aktuell verksamhet och

framtidspaning

Ett storre antal barnintensivvardstillfallen kan forutses; antalet barn i Sverige
okar, medicinska indikationer vidgas och allt fler barn blir aktuella for vard.
Till det kommer att antalet platser pa nuvarande BIVA och inom annan in-
tensivvard i internationell jamforelse &r litet och belaggningen hog. Med fem
nationellt hdgspecialiserade vardenheter och adekvat resurssattning av inten-
sivvarden finns mojlighet att mota saval nutida som framtida behov av barn-
intensivvard.

Ovriga kommentarer
Inga 6vriga kommentarer.
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Uppfdljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppféljningsmatt for arlig rap-
portering av den definierade varden. Uppféljningsmatten genomarbetas och
faststalls av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsinnehavare.

Tillstandsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vard ansvarar for in-
lamning av arsrapporter till Socialstyrelsen samt uppfoljning av sina verk-
samheter (egenkontroller). Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvardering
av tillstanden for nationell hogspecialiserad vard.

Forslag till uppfoliningsmatt

Uppfdljningsmatt* Beskrivning

Alder och kon.

Antal vardtillfallen.

Antal vardtillfallen p& NHVe dér barnet fyller
kriterierna for NHV.

Barnets folkbokféringsregion.

Remitterande vardregion.

Antal beddmningar avseende vard pd
NHVe.

Antal beddmningar dér barnet uppfyller kri-
terierna for vard p& NHVe.

Bakgrundsmatt Antal beddmningar som resulterar i att bar-
net 6vertas till och vardas vid NHVe.
Vérdtid.

Beldggning.

Vardtyngsmdtning.

Antal resurssatta intensivvardspaltser p&
NHVe.

Tid frén beslut om dvertagande till NHVe tills
fransport initieras.

Atgarder.

Diagnoser.

Komplikationer.

Motalitet.

Férekomst av post-IVA-uppfdljining.
Féljsamhet fill riktlinjer fér Swe-PEWS.
Féljsamhet fill basala hygien- och kladruti-
ner.

Bakgrundsmatt

Tillganglighetsmatt

Medicinska resultat

SIR:s nationella kvalitetsindikatorer:
Foljsamhet fill riktlinjer for svensk intensivvard.
Riskjusterad mortalitet.

Isolering pga bakteriell multiresistens.
Overforing till annan intensivvardsavdelning
pga egen resursbrist.

Aterinlaggning pd samma IVA inom 72 tim-
mar.

Medicinska resultat
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Uppmarksammande av méjliga organdona-
torer.

Dokumentation av behandlingsstrategi.
Dokumentation av sederingsmdl.

*For alla indikatorer f6ljs demografisk data upp:
e Alder
. Kén
¢  Remitterande region
. Patientens folkbokféringsregion
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Referenser

Sakkunniggruppen har inte genomfort nagon strukturerad litteratursokning
som undersoker fragestallningen om koncentration av viss vard inom omra-
det ”Barnintensivvard”. Deras bedomning utgar fran internationell utblick,

klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvardens struktur inom
omradet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Goteborg: Helena Winberg, specialist inom anestesi och
intensivvard

Samverkansregion Linkdping: Lina De Geer, specialist inom anestesi och in-
tensivvard

Samverkansregion Lund/Malmé: Asa Jungner, specialist inom anestesi och
intensivvard

Samverkansregion Stockholm: Jonas Berner, specialist inom anestesi och in-
tensivvard och specialist i pediatrik

Samverkansregion Umea: Fredrik Hegardt, specialist inom anestesi och in-
tensivvard

Samverkansregion Uppsala/Orebro: Suzanne Odeberg-Wernerman, specialist
inom anestesi och intensivvard

Inga relevanta patient- eller narstaendeforeningar har kunnat identifieras for
det aktuella vardomradet och inte heller ndgon relevant enskild foresprakare.
Patientnyttan ska genomsyra arbetet i sakkunniggruppen och patientperspek-
tivet ska beaktas i sakkunniggruppens forslag till koncentration av viss vard.
Socialstyrelsen lyfter aktivt dessa fragor utifran sitt uppdrag.
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella htgspe-
cialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad halso- och sjukvard som behover 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 halso- 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 séllan 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 méjlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nddvéndiga forutsatt-
ningar for att bedriva hég-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
halso- 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:

Steg 1
NPO ger
forslag pa
vardomraden
att genomlysa

Steg 2 Steg 3 Steg 4
Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen
grupper underlaget och tar beslut om
tar fram konsekvens- vad och antal

underlag analys utférare

Steg 8
Tillstanden foljs
upp och
utvarderas

Steg 7 Steg 6 Steg 5
Namnden tar Beredning av Regionerna
beslut om ansokningar ansoker om

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 kunskapsldget nationellt och internationellt och darefter
foresla omraden som skulle kunna utgora 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 ar 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 6ver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag &r att sikerstalla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastrukture-
ras samt antalet vardenheter 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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