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Forord

Socialutskottet anordnade den 28 september 2023 en offentlig utfragning i
riksdagen om nationell hogspecialiserad vard. | det féljande redovisas pro-
gram, deltagare och uppteckningar fran utfragningen. De bilder som visades
av foredragshallarna under deras presentationer redovisas i en bilaga.
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Program

Offentlig utfragning om nationell hogspecialiserad
vard

Torsdagen den 28 september 2023 kl. 9.00-12.00

Riksdagens forstakammarsal

9.00-9.05 Inledning
Christian Carlsson, ordférande i socialutskottet

9.05-9.50 Arvid Widenlou Nordmark
Utredare

Socialstyrelsen
Kristina Wikner, enhetschef

Erfarenheter fran beredningsgrupp 1
Barbro Naroskyin, tidigare medlem i beredningsgrupp 1
Jens Schollin, tidigare medlem i beredningsgrupp 1

Karolinska Universitetssjukhuset
Bjorn Zdega, sjukhusdirektor
Johan Rinder, NHV-samordnare

Norrlands Universitetssjukhus
Ulrica Bergstrom, universitetssjukvardsstrateg

9.50-10.25 Fragor fran ledaméterna
10.25-10.40 Paus

10.40-11.20 Socialstyrelsen
Kristina Wikner, enhetschef

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Boubou Hallberg, sjukhusdirektor

Universitetssjukhuset i Linkdping
Johan Dabrosin Séderholm, NHV-ansvarig

Riksforbundet Séllsynta diagnoser
Maria Westerlund, forbundsordférande

Sveriges Kommuner och Regioner
Ameli Norling, sektionschef

11.20-11.55  Fréagor fran ledaméterna

11.55-12.00 Avslutning
Yasmine Bladelius, ledamot i socialutskottet
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Deltagare

Inbjudna deltagare

Arvid Widenlou Nordmark, utredare som pa uppdrag av Socialstyrelsen utvar-
derat beslutsprocessen for nationell hdgspecialiserad vard

Socialstyrelsen
Kristina Wikner, chef enheten for hdgspecialiserad vard
Par Odman, chef rattsavdelningen

Tidigare medlemmar i beredningsgrupp 1
Barbro Naroskyin

Jens Schollin

Eva Franklin Bélfors

Karolinska Universitetssjukhuset
Bjorn Zdega, sjukhusdirektdr
Johan Rinder, NHV-samordnare

Norrlands Universitetssjukhus
Ulrica Bergstrom, universitetssjukvardsstrateg Region Vasterbotten

Sahlgrenska Universitetssjukhus
Boubou Hallberg, sjukhusdirektor
Helena Rexius, strateg med ansvar for nationell hdgspecialiserad vard

Universitetssjukhuset i Linkdping
Johan Dabrosin Séderholm, NHV-ansvarig Region Ostergétland
Karl Landergren, t.f. regiondirektor Region Ostergétland

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Maria Westerlund, forbundsordférande
Stephanie Juran, projektledare

Evelina Rosén, projektmedarbetare

Sveriges Kommuner och Regioner
Ameli Norling, chef sektionen halso- och sjukvard
Lars Grip, handlaggare



DELTAGARE

Inbjudna deltagare — beredda att svara pa fragor

Akademiska sjukhuset
Mikael Kéhler, halso- och sjukvardsdirektor Region Uppsala
Daniel Nowinski, medicinskt sakkunnig NHV

Skanes Universitetssjukhus
Sven Karlsson, cheflékare

Universitetssjukhuset Orebro
Jonas Claesson, hélso- och sjukvardsdirektor Region Orebro l4n
Martin Gunnarsson, omradeschef specialiserad vérd

Neuroférbundet
Lise Lidbéack, forbundsordférande
Katarina Gustafsson, kanslichef

Néatverket mot cancer
Margareta Haag, ordforande
Lars-Ingvar Johansson, vice ordférande

Riksforbundet HjartLung
Anders Akesson, forbundsordférande
Christine Cars-Ingels, generalsekreterare

Beredningsgrupp 1
Bjorn Eriksson, ordfdrande i beredningsgrupp 1

Beredningsgrupp 2
Thomas Rolén, ordférande i beredningsgrupp 2
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DELTAGARE

Deltagare fran socialutskottet
Christian Carlsson (KD), ordférande
Carina Stahl Herrstedt (SD)
Yasmine Bladelius (S)

Carita Boulwén (SD)

Mikael Dahlgvist (S)

Jesper Skalberg Karlsson (M)
Anna Vikstrom (S)

Angelica Lundberg (SD)
Malin Hoglund (M)

Karin Ragsjo (V)

Christofer Bergenblock (C)
Mona Olin (SD)

Ulrika Westerlund (MP)
Leonid Yurkovskiy (SD)
Karin Sundin (S)

Thomas Ragnarsson (M)
Dzenan Cisija (S)

Dan Hovskar (KD)

Anders W Jonsson (C)

Jakob Olofsgard (L)

Marcus Wennerstrém (S)



Uppteckningar frin den offentliga
utfrigningen

Ordfoéranden: Klockan &r 9, och jag forklarar socialutskottets sammantrade
Gppnat. Punkt ett dr en offentlig utfragning. | egenskap av ordforande for so-
cialutskottet far jag 6nska er alla varmt valkomna hit till riksdagens forstakam-
marsal och den héar offentliga utfragningen om nationell hégspecialiserad vard.

Det finns ju ett behov av statlig styrning och samordning nér det géller
hogspecialiserad vard. Det innebar ett mer effektivt och ansvarsfullt an-
vandande av vara begransade resurser, det vill sdga skattebetalarnas pengar.
Men vi behover ocksd vaga kraftsamla inom sjukvérden for att se till att
Sverige ligger i framkant nér det géller kvalitet, patientsakerhet och kunskaps-
utveckling. Riksdagen beslutade i mars 2018 om en ny beslutsprocess for den
hogspecialiserade varden.

Det glader mig att vi har kunnat samla s& manga framstéende foretradare
for exempelvis Socialstyrelsen och SKR men inte minst vara universitetssjuk-
hus och flera patientorganisationer. Vi har samlats for att diskutera hur den
nya beslutsprocessen for nationell hdgspecialiserad vard fungerar. Har besluts-
processen snabbats upp? Féljs lagens intentioner? Vad kan vi gora battre fram-
over? Det kommer att bli vart forsta tema. Efter att vi har lyssnat pa nagra av
vara foredragshallare och ledaméterna fatt mojlighet att stalla frgor kommer
vi att ajournera motet i ungefar 15 minuter for kaffe i Sammanbindningsbanan.

Dérefter kommer fokus att sattas pd om reformerna har lett till 6kad kvali-
tet och ett effektivare anvandande av sjukvardens resurser. Vi kommer att fo-
kusera pa hur den nationella hogspecialiserade varden paverkar évriga narlig-
gande vardomraden och hur den paverkar kompetensforsérjningen runt om i
landet. Vi stéller oss ocksa fragan om patienterna verkligen har tillgang till den
hogspecialiserade varden oberoende av var de bor. De fragorna kommer vi att
fordjupa oss i senare under formiddagen.

Eftersom flera av er sakert ar har i Férstakammarsalen for forsta gangen
ska jag informera om att vi har ndgra nédutgangar. De ar ganska latta att se.
Vi har tre stycken i olika riktningar. Om det skulle ga nagot larm eller om vi
pa nagot vis behdver utrymma lokalen kommer var kanslipersonal att visa oss
Végen ut — det 4r bara att ta rygg pa dem.

Det aterstar bara for mig att saga att jag starkt ser fram mot den har dagen.
Det kommer att vara intressant och larorikt. Med det &r det dags fér mig att
introducera var forsta gast i dag: Arvid Widenlou Nordmark, utredare pa upp-
drag av Socialstyrelsen. Jag hélsar dig vdlkommen fram hit och varmt vélkom-
men till riksdagen.

Arvid Widenlou Nordmark, utredare: Stort tack for mojligheten att vara med
hér i dag! Jag arbetar till vardags pa ett regionalt cancercentrum och haller dar
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UPPTECKNINGAR FRAN DEN OFFENTLIGA UTFRAGNINGEN

pa med registersamordning och uppféljningsstrukturer. Jag gjorde under vin-
tern en utvérdering av arbetsprocessen for nationell hogspecialiserad vard. Vi
kommer att titta narmare pa denna utvérdering alldeles strax. En del av det
som det kommer att pratas om i dag ar saker som standigt har forandrats och
ar under standig utveckling. Det kan finnas slutsatser fran utvarderingen gal-
lande sédant dar det redan har pagatt arbete med att utveckla arbetsproces-
serna.

Jag jobbade under 2009-2017 pé Socialstyrelsen med nationella riktlinjer
och screeningprogram som huvudomrade. Jag har inte varit inne i rikssjukvar-
den eller nationell hogspecialiserad vérd tidigare, utan det har & min forsta
ingang och utvérdering pa det omradet.

Det uppdrag som jag fick av myndigheten var att titta pa hur de har arbets-
processerna ser ut. Skapar de ratt forutsattningar for att bedriva uppdraget som
Socialstyrelsen har? Ar processen dandamélsenlig? Har forbéttringsforslag ta-
gits om hand och implementerats? Kan det goras ytterligare justeringar for att
gora processen annu mer andamalsenlig? Finns det forslag pd kontinuerlig
uppféljning som inte gérs nu men som skulle kunna géras framéver? Skapar
myndigheten rétt forutsattningar for att kunna uppfylla sitt uppdrag? Utvérde-
ringen gjordes fran november till februari.

| uppdraget gjorde jag intervjuer med 15 nyckelpersoner i arbetsproces-
serna, bade inom beredningsgrupper som Socialstyrelsen har i arbetsproces-
serna och bland samverkansregionernas kontaktpersoner. Det finns alltid ut-
maningar nar det ar baserat pa intervjuer och samtal och den information som
kommer fram dér.

For att fa en inramning: Flera av er har val valdigt bra koll pa arbetspro-
cessen, men jag tror anda att det &r bra att ha med sig den in i den har forsta
presentationen. Det finns atta arbetssteg, och jag har tittat pa nagra av dem.
Steg ett ar att nationella programomraden ger forslag pa vardomraden att ge-
nomlysa. Steg tvé ar att sakkunniggrupper tar fram underlag. Steg tre ar att
underlagen remitteras och bereds for konsekvensanalys. Steg fyra &r att myn-
digheten tar beslut om vad som ska vara nationell hogspecialiserad vard och
hur manga utférare som ska ha uppdragen. Steg fem &r att regionerna ansoker
om tillstdnd. Steg sex &r beredning av ans6kningar infor beslut. Den andra be-
redningsgruppen jobbar inom det omradet. Steg sju ar att namnden for nation-
ell hogspecialiserad vérd tar beslut om tillstand. Sist men inte minst kommer
steg atta, uppféljningen, som ar valdigt central i det nya systemet for att man
ska kunna ha en fungerande hantering av tillstdnden for NHV.

Sammanfattningen av min utvardering innebar att de atta delmomenten
overlag fungerar vl och att respektive moment har andamélsenliga styr- och
stoddokument. Myndighetens medarbetare atnjuter generellt ett véldigt hogt
fortroende hos intressenterna. Myndigheten har ocksa 6ver tid jobbat med pi-
lotomraden. Man har skapat det arbetssattet for att préva sig fram i mindre
skala och darigenom kunna lara sig hela tiden och justera arbetsprocessen. Det
ger ocksa utmaningen att en del av intervjuerna med respondenter kanske re-
fererar till tidigare arbetssatt i relation till det nuvarande. Det sker en sténdig
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justering, vilket skapar en utmaning nér det galler vilken minnesbild det &r
man refererar till i intervjusituationer.

Det finns en tydlig bild att manga respondenter efterlyser en 6verblicksbild
over hela arbetet: Hur ser det ut? Var &r vi i nuldget? Vad &r den gemensamma
malbilden framat? Det finns ocksa en tydlig bild att bedémningen av system-
konsekvenser, som framfor allt ligger pa beredningsgrupp 1 men finns med
aven senare i processen, ar komplex. I min utredning pekar jag pé att man kan
behdva se dver uppdraget. Vad &r ett realistiskt uppdrag? Vad kan det finnas
for forvantan pa att kunna ta fram en fullstandig konsekvensbild tidigt i pro-
cessen? Hur mycket kan man forvéanta sig att f pa forhand, och hur mycket
maste man I6sa med uppféljningar och larande hela tiden? Vad innebéar de har
justeringarna i systemet?

Arbetsprocesserna genomsyras av standigt larande och forbéattringar. Det
finns en gedigen process och genomgaende ett hogt fortroende fran deltagare
i sakkunniggrupperna. Myndigheten gér aterkommande enkatuppféljningar
bland alla sakkunniggrupper och far generellt valdigt hogt fortroende tillbaka.
Man &r n6jd med hur arbetsprocessen sett ut for de sakkunniga, fér de medi-
cinska experter som granskar respektive omrade.

Det finns ocksa ett brett remissforfarande, dar saval akademi som regioner
och andra intressenter har méjlighet att komma med synpunkter pa olika satt
och ocksa gor det. Har ar min bild att remissforfarandena i de allra flesta fall
tillstyrker de sakkunnigas underlag. Det &r séllan jag har sett kritik mot att
sakkunniggruppernas underlag skulle vara alltfor bristfalliga. | de vardomra-
den man tittar pé finns det absolut utmaningar. Men nar det galler vad som gar
att hitta i vara hélsodataregister pa olika satt och vad det blir fér bedémning
av de sakkunniga i gruppen finns det generellt sett ett stort stod.

Vi ska ocksad komma ihég att beslut om tillstdnd tas pa val underbyggda
underlag. | halso- och sjukvardssystemet som helhet fattas det nog en hel del
beslut i vdra kommuner och regioner som kanske inte har en lika gedigen ge-
nomgang av fragestallningarna: vad vi vet kunskapsmassigt, vilka konsekven-
ser det kan f& och sd vidare. Med det sagt ar det viktigt att vi har den typen av
stabila processer och ambitiésa genomgangar av de har fragorna, eftersom det
ar sa att staten fattar beslut och ger tillstand att bedriva den har verksamheten.
Da stalls stora krav pa involvering av alla aktorer i systemet, bade akademi
och regioner.

Det ar ett komplext system vi har. Det ar en utmaning att ha koll pa alla
delar och relationer — om vi nu dndrar pa det har vardomradet pa det har sattet,
hur paverkar det narliggande omraden och vilka foljdeffekter ger det? Dér tror
jag att vi har ett fortsatt arbete att forsoka utveckla detta sa l1angt som moéjligt.

Den generella bilden fran respondenterna &r att det 4r valdigt positivt med
den framatsyftande ansats som nationell hdgspecialiserad vard har jamfort
med rikssjukvarden. Rikssjukvarden kanske tittar mer tilloaka pa vad man
gjort hittills, medan NHV har en ansats att forsoka fa en framtidsbild — vart &r
vi pa vag? Det &r positivt att man jobbar med flera och narliggande omraden
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UPPTECKNINGAR FRAN DEN OFFENTLIGA UTFRAGNINGEN

samtidigt. Utifran den bruttolista som &r framtagen forsoker man klustra och
bereda fragor tillsammans sa langt som mojligt.

Det &r viktigt att med arbetsprocesserna forsoka starka forutsattningarna
for kollektivt minne och standigt larande inom grupperna: beredningsgrupp 1,
beredningsgrupp 2 och namnden. Manga av deltagarna i grupperna gar ju in
punktvis och jobbar i den har arbetsprocessen. Det bygger pa att de hela tiden
far en uppfraschning eller har kunskap om vad som sades sist och vad som ska
goras i nasta steg, sa att det passar ihop med de principer man forhallit sig till
tidigare.

Vi ska ocksd komma ihag att vi i vart avlanga land i dag saknar en struk-
turerad process for regional nivastrukturering. Den finns i olika grad i de sex
samverkanssjukvardsregionerna, men den kanske inte ar tydlig och enhetlig
pa alla sétt. Detta kommer ocksa att paverka hur arbetet med NHV utférs och
vilka forutsattningar som finns for det.

Det r viktigt att fortsétta starka kommunikationen géllande var NHV -ar-
betet ar i nulaget och darigenom ocksa kunna peka péa vad som &r pa gang
framover. Hur langt har vi kommit? Har vi gjort 70 procent av det som star pa
bruttolistan? Hur ménga omréden har vi kvar? Vad hander i nista steg? Detta
hanger ihop med tydliggérandet av malbilden. Vart ar vi pd vag med hela arbetet?

Det har aterkommande hos ett antal intressenter funnits funderingar om
sakkunniggruppernas sammansattning och risken fér malkonflikter. Det finns
regionala representanter i sakkunniggrupperna. Samtidigt ska man ha det nat-
ionella perspektivet for sitt 6ga i arbetsprocessen. Min samlade bild &r att nu-
varande arbetssatt hanterar manga av riskerna och konflikterna. Jag har svart
att se hur man skulle gora annars; man har den regionala representationen med
de framsta sakkunniga. Det gar att tanka sig att man kan géra pd andra sétt.
Min bild ar dock att det blir en balansering av intressena, sa att det ar anda-
malsenligt som det ar i dag med regional representation.

Utifran det hir med systemkonsekvensen och péverkansbilden ség jag att
det kan vara mojligt att se Gver uppdraget till beredningsgrupp 1 for att ge dem
ratt forutsattningar, eller sa bra forutsattningar som méjligt, for att leverera i
enlighet med sitt uppdrag. Det handlar om hur vi hela tiden far den samlade
bilden genom en relationsmatris eller motsvarande.

Den sista delen ar steg atta: valfungerande uppfdljning. | min utvéardering
har jag inte tittat s& mycket pa resultatet av steg atta, for nar jag gjorde den
fanns det inte s ménga tillstdnd som hade blivit uppféljda. Men det finns en
arbetsprocess framtagen. Jag vet att myndigheten just nu jobbar med att an-
vanda den och forfina den, sa att uppfoljningen blir en levande del.

Ordforanden: Tack s mycket, Arvid! Vi gar raskt vidare pa var talarlista och
valkomnar Kristina Wikner, enhetschef vid enheten for hdgspecialiserad vérd
i Socialstyrelsen. Varmt valkommen till utskottet!
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Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Tack for den viktiga mojligheten att vara har
och fora ett bredare samtal om viktiga fragor som handlar om den nationella
hogspecialiserade varden! Jag borjar med en valdigt kort tillbakablick — ni har
ju redan till viss del fatt en sadan. Det uppdrag vi fick efter att en enhallig
riksdag fattat beslut om en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden
handlade mycket om att ta ett bredare grepp 4n vad rikssjukvarden hade gjort.
I stallet for tva utforare handlade det har om en till fem utforare. Vi skulle
tillvarata redan koncentrerad vard. Vi skulle inte bara titta pa kirurgi, utan flera
delar i vardkedjan skulle omfattas. Vi reglerade villkoren och ansékningsfor-
farandet i foreskrifter, vilket inte gjorts tidigare. Vi ar forstas forvaltningsmyn-
dighet for de har tillstinden och for systemet.

I den process som vi tog fram och foreslog skulle ligga till grund for arbetet
med nationell hogspecialiserad vard var det centralt att inkludera alla de in-
tressenter som finns inom varden: profession, huvudman, vi som statliga fore-
tradare samt inte minst patientforetradare, som vi tidigt ség behévde ha en vik-
tig roll i sakkunniggruppernas genomlysning, vilket inte hade varit fallet gél-
lande rikssjukvarden.

Det &r sjélvklart inte s att koncentration bidrar till patientnytta for all vard
utifrdn de kriterier som finns for nationell hgspecialiserad véard. Genom véra
sakkunniggruppsgenomlysningar kan vi konstatera att en del av den varden &r
ojamlik eller behgver fa forbattrade forutsattningar genom vardprogram eller
annan typ av uppfdljning. Men viss vard gynnas av koncentration. Vart upp-
drag tillsammans med NPO-strukturen ar att hitta den varden och i processen
fatta beslut om att den ska utgdra nationell hgspecialiserad vard.

Rikssjukvardsprocessen var omstandlig. Den resulterade i 15 beslutade
omraden pa tio ar. Processtegen var ganska tydligt uppdelade mellan varandra.
En stor skillnad var att man tog ett omrade i taget. Man tittade bakat, vilket
resulterade i konkurrens mellan olika utforare. Det var till och med s att man
kapprustade for att vid ansokningsférfarandet kunna visa pa att man hade stor
kompetens och utrustning pé plats, i stallet for att titta framat, som vi gor i
systemet med nationell hogspecialiserad vérd. Det blev en markbar skillnad.

Tillstdnden skulle vara tidsbegransade. | realiteten omprovades de men
landade hos samma utforare. Det innebar en skillnad mot nationell hdgspecia-
liserad vard. Man har sett att det ar sl6seri pa resurser att géra den har omprov-
ningen och att det ocksad medfor en viss osakerhet vad géller investeringar.
Darfor ar de tillstand som vi nu fattat beslut om tidsobegransade, men i det
ingar forstas att vi aktivt behdver forvalta och félja dem.

Den nya processen innebar en hel del skillnader, men det finns ocksa stora
likheter. Lagen i sig ar inte s annorlunda, och det ar fortfarande en namnd
som fattar tillstdndsbesluten. Den nya processen har resulterat i 38 beslutade
omraden pa fem ar. Vi har 36 omraden som &r under arbete under processens
gang. Vi har ocksa 24 bordlagda omraden eller omraden dar vi ser att det inte
tillfor patientnytta eller medfor en positiv effekt att koncentrera varden. De
omradena har vi nu lagt ned.
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Det ar viktigt att komma ihag att det hér ar rorlig materia. Halso- och sjuk-
varden ar under standig utveckling och forandring. Var bruttolista, som vi han-
visar tillbaka till, behover forstas ses éver. Det kan komma till omraden och
tas bort omraden.

Sammanlagt tar den har processen ungefar ett och ett halvt till tva ar. D&
har vi framfor allt forsokt ta hansyn till sakkunniggruppernas tid och mojlig-
heter. De &r ju helt centrala i vart arbete med genomlysning. Det behéver fin-
nas tillracklig tid for remissinstanserna. | det har 6ppna remissforfarandet ar
det viktigt att vi far in synpunkter pa forslagen fran sakkunniga och att det
finns tid i beredningen och ansékningsforfarandet.

For att summera handlar mycket i den hér processen om att skapa tillit till
besluten. Vi kommer aldrig att ha fullgoda hdgevidensgraderade vetenskapliga
underlag i alla delar nar det kommer till den mest avancerade varden. Det &r
sallsynt vard, dar det sallan finns kvalitetsregister och goda studier som visar
pa att koncentration av viss vard kommer att leda till en viss effekt. Men vi
anvander forstés erfarenheter fran vara grannlander dar man internationellt har
koncentrerat viss vard. Vara sakkunniga experter gor sdana utblickar.

For att skapa den viktiga tilliten till beslutsprocessen och underlagen ar
transparens och ett gott samarbete inom och mellan de olika grupperingarna
avgorande. Som vi var inne pa ar det ocksa ett framétsyftande arbete. Vi for-
soker hitta vard dar vi med hjalp av systemet kan sékra forutsittningarna
framat. | det ligger att ta hansyn till helheten. D& handlar det inte bara om
patienter inom tillstindsomradet, utan man behdver ocksa se till de narlig-
gande omradena och ta hansyn till hela landet i fordelningen av tillstanden.

Den komplexiteten behdver vi forstds varna genom hela processen, inte
minst nér det kommer till forutsattningarna for forskning, utbildning, kompe-
tensforsorjning och akutsjukvardens maéjligheter att fullgora sina uppdrag pa
samtliga universitetssjukhus. Transporter kan vara viktiga, och den geogra-
fiska fordelningen spelar stor roll for vissa av de har omradena. Hela den kom-
plexiteten behover vi ta hansyn till i processen, saval nar sakkunniga genom-
lyser sitt omrade i remiss- och beredningsforfarandet infor beslut och infor
ansokan som vid beslut om tillstand.

Det &r viktigt att komma ihag att det hér ar en valdigt liten del av den totala
hogspecialiserade varden. Av ungefar 600 000 slutenvardstillfallen finns nu
3 348 patienter i systemet, sa det 4r en halv procent. Det ar en otroligt liten
men naturligtvis valdigt viktig del.

De beslut som vi och ndmnden fattar utgor en stabilare och mer robust
vardstruktur, fran det lokala utférandet via det regionala till den nationella ut-
foraren. Ansatsen och viljan ar att skapa en mer sammanhéngande struktur,
som ar stabil och robust dver tid och inte hanger pa enskilda individer. Det ar
en viktig del av uppdraget.

Det finns naturligtvis utmaningar. Nagra av dem har vi varit inne pa. Det
ar ett komplext system. Vi beh6ver som sagt ta hansyn till manga olika per-
spektiv, till exempel den regionala nivastruktureringen; det ar dar de stora pa-
tientvolymerna finns. Den hanger inte alltid ihop med den nationella nivan pa
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det satt som borde vara fallet. Det finns ingen tydlig process for hur man ska
koncentrera den vard som kanske ska ske pa alla universitetssjukhus men inte
hos fler utférare &n sa.

Samsyn var vi inne pa. Det finns inte alltid samsyn bland vara framsta ex-
perter. Dér &r patientforetrddarna och deras perspektiv centralt, eftersom det
ar patientnyttan som ska vara i fokus. Men trots allt behdver professionen ha
en gemensam bild av vardet av koncentration for att vi ska kunna ta detta vi-
dare till beslut.

Utifran regionernas perspektiv ar det tydligt att resursférdelningen och for-
utsattningen att bedriva den har varden ser olika ut pa véra universitetssjukhus,
som varierar i storlek, omfattning, patientunderlag, erfarenhet, kompetens och
sd vidare. Det har ocksa blivit valdigt tydligt under aren att avsaknaden av ett
nationellt ersattningssystem spelar roll for tillgangen till den har varden. En
Okad samsyn med mer likartad finansiering skulle underlatta systemet.

Ordforanden: Vi tackar sa jattemycket for foredragningen! Vi ska nu fa lyssna
till erfarenheter fran beredningsgrupp 1. Tva tidigare medlemmar i gruppen
ska fa dela med sig av sina erfarenheter. Varmt valkomna, Barbro Naroskyin
och Jens Schollin!

Barbro Naroskyin, tidigare medlem i beredningsgrupp 1: Tack for att vi far
komma hit och beratta om véra erfarenheter fran beredningsgrupp 1! Vi ar tre
systemexperter — alla tre &r faktiskt har i dag — som 2019 fick i uppdrag att
ingd i beredningsgrupp 1 for den nationella hogspecialiserade vardprocessen.
Alla vi tre avsade oss uppdraget under varen nu i &r. Vi tankte beratta lite grann
om vara erfarenheter och varfor sa skedde.

Kérnan i beredningsgrupp 1 som den sdg ut tidigare — jag vet att den ser
annorlunda ut i dag — var tre systemexperter pa hélso- och sjukvard och en
representant for det nationella programomradet akut vard. Vi vill betona att vi
tycker att detta ar ett mycket ansvarsfullt uppdrag. Det vidhaller vi fortfarande.
Chefen for avdelningen for kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden pa So-
cialstyrelsen var ordférande vid sammantradena men skulle inte paverka vart
yttrande. Sedan fanns det ocksa med utredare och féredragande fran Social-
styrelsen.

Jag ska presentera oss som har kallats for systemexperter. Jag, Barbro Na-
roskyin, har arbetat i hela mitt yrkesverksamma liv med halso- och sjukvard,
de senaste 20 aren i ledande befattningar som landstingsdirektor, regiondirek-
tor och hélso- och sjukvardsdirektor i tre av Sveriges regioner: Uppsala, Stock-
holm och Ostergétland. Eva Franklin Bélfors &r anestesiolog i botten och har
arbetat som verksamhetschef och divisionschef i Vésterbotten och Stockholm.
Jens Schollin, som snart ska prata har, kommer att fa presentera sig sjilv. Vi
har samtliga lang erfarenhet av ledning, styrning, utveckling och kunskapsfor-
sérjning samt akademisk verksamhet inom svensk halso- och sjukvard. |
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beredningsgruppen har det ocksa funnits med en person frdn det nationella
programomradet akut vard.

Nagot som vi verkligen vill understryka ar att NHV-arbetet ar mycket vik-
tigt och positivt for utvecklingen av svensk halso- och sjukvard. Darom rader
inget tvivel. Detta maste fortsatta.

Socialstyrelsens roll i beredningsgrupp 1 har varit att anstallda p& Social-
styrelsen for dialogen med de nationella programomréadena samt tillsatter med-
lemmar i sakkunniggrupperna och for dialogen med dessa.

Yitrandet fran sakkunniggrupperna samt remissvaren fran en mangd olika
remittenter pd yttrandet fran ett stort antal intressenter tillstélls den har expert-
gruppen, eller beredningsgrupp 1 sa som det var.

Arbetet ar enormt omfattande. Kvaliteten pa arbetet, innan underlagen nar
gruppen, utgor naturligtvis forutsattning for den bedémning som kan ges fran
B1. Processen i beredningen av underlagen till B1 kraver mycket god kunskap
om halso- och sjukvardens struktur och villkor, bade kvantitativt och kvalita-
tivt, sarskilt vid universitetssjukhusen. Det &r har vi har haft en del kritik i
processen. Vi aterkommer till det.

Utifran sakkunniggruppernas underlag och samtliga remissvar skulle be-
redningsgrupp 1, som det var formulerat nar vi var i beredningsgrupp 1 — jag
vet inte hur det ser ut i dag — yttra oss om effekterna pa systemniva av den
foreslagna vardkoncentrationen for det svenska halso- och sjukvardssystemet.
Den andra punkten var om de positiva effekterna dverstiger de eventuella ne-
gativa effekterna for halso- och sjukvardssystemet. Vi skulle n& konsensus i
gruppen. Och vi skulle motivera det. Fran varje mote finns det allts en skrift-
lig anteckning om hur vi motiverade och resonerade om varje omrade.

Nu kommer vi till véara erfarenheter. Det &r ett alltmer omfattande arbete,
och det ar en valdigt stor arbetsinsats som Socialstyrelsen gor. Hastigheten ar
hdg. Dér vill jag stanna en kort stund och sdga: Att vi gor detta ar helt ratt.
Men nér vi gor det utan en malbild spelar hastigheten roll. D4 kan hastigheten
leda till att vi gor fort och fel. Darfor har hastigheten betydelse. Man kan gora
det har valdigt fort om man har en klar mélbild och vet vart man &r pa vag.
Men dar har vi ocksa haft lite kritik.

| borjan av arbetet i beredningsgrupp 1 tyckte vi att det var ganska enkelt,
eftersom det var omraden som var ganska enkla att gora en bedémning av.
Men ju langre tiden har gatt, desto mer komplext har det blivit. Det &r ocksa
flera omraden som hénger ihop, vilket Jens snart ska beratta om.

Det ar alltsa svart att bedéma systemeffekter, eftersom det i varje beslut
ror sig om enskilda sjukdomstillstand — underlag och beslut i stuprér. Om man
ska bedoma systemet i sin helhet maste man se vilka omraden som systemet
ska omfatta.

Halso- och sjukvard ar ett sammanhangande system som ar oerhort bero-
ende av alla delar och att de fungerar. Far man dd omradena ett och ett och inte
tillsammans &r det valdigt svart att se hur det paverkar sjalva systemet. Det ar
mycket svart att utifran ett enskilt beslut géra en bra konsekvensanalys for hela
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hélso- och sjukvardssystemet. Manga sjukdomstillstand &r nara forknippade
med andra néraliggande sjukdomstillstand och kompetenser.

Jens Schollin, tidigare medlem i beredningsgrupp 1: Tack for att vi far vara
hér och beratta om vara erfarenheter, vad vi egentligen tycker om det har och
var vi har befunnit oss i detta. Jag &r nu senior professor i pediatrik. Jag har
jobbat hur lange som helst i halso- och sjukvardsvarlden och haft olika led-
ningspositioner. Jag har ocksa varit rektor pa Orebro universitet och ansvarig
for att etablera en ny I&karutbildning och en ny medicinsk fakultet. Jag har
aven ganska goda erfarenheter av arbete utomlands i stora akademiska miljoer.

Det som vi och flera kommer tillbaka till &r att det saknas en uppdaterad
malbild. Vart ar vi pa vag? Vad vill vi egentligen astadkomma? Det finns flera
saker som ar viktiga for den har sektorn; universitetssjukvarden ma vara liten,
men den ar oerhort viktig for vart land. Den &r sd kunskapsdrivande och s
kompetensdrivande. Det ar latt att vissa saker faller bort. Vi har till exempel
inte fatt in forskningsfragor, som &r centrala, pa ett adekvat satt i diskussionen.

Var uppfattning ar, till skillnad fran Socialstyrelsens, att beviljade tillstand
bor utvarderas. Vi har satt fem &r som férslag. Vi kan forstas inte bestimma
éver det. Men man bor gora breda utvarderingar. Jag gar tillbaka till hur det
ser ut i universitetsvarlden ndr det géller att utvéardera framfor allt utbildningar.
Det gors regelbundet av en panel och &r starkt kvalitetsdrivande.

Andra erfarenheter vi har gjort &r att vi anser att det bor finnas en ordning
for att bedoma nar ett NHV-tillstand 6vergar till att inte langre innefatta kom-
plex vard. Vad hander da? Ni vet hur halso- och sjukvarden springer i vag
utvecklingsmassigt. Hur ska vi ta hand om det néar laget blir ett annat?

Barnperspektivet finns i princip inte med i sakkunniggruppernas utlatande.
Det &r mycket markligt, tycker jag som &r barnlékare. Det &r otroligt viktigt att
det inkluderas.

Den regionala nivastruktureringens variation i landet har flera ocksa pekat pa.

Svensk hogspecialiserad vard bedrivs i princip uteslutande pa universitets-
sjukhusen. Om samtliga universitetssjukhus ska vara kvar finns det en sak som
&r otroligt viktig. Universitetssjukhus &r egentligen inte ett skyddat namn, vil-
ket universitet &r. Men det &r viktigt att de har en roll i det hér systemet och att
de kan fa en arena for forskning tillsammans med fakulteter och andra univer-
sitetssjukhus internationellt och nationellt. Man maste ocksa sta for en hog-
kvalitativ utbildning och forstas kompetensforsérjning. Det galler samtliga
universitetssjukhus.

Nu far vi av ganska naturliga skal en nivastrukturering. Det &r inte heller
konstigt att nagot eller ndgra universitetssjukhus blir valdigt hogprofilerade
och far manga NHV. Precis som att man maste varna om de mindre universi-
tetssjukhusen maste man absolut varna om de stérre universitetssjukhusen. Att
ha stora kvalitetsdrivande universitetssjukhus &r viktigt for hela landet.

Vi &r av uppfattningen att vi &r i ett skede dér det behdver goras en ny risk-
och konsekvensanalys. Vad &r vi pa vég att skapa? Eftersom halso- och sjuk-
varden &r en dynamisk verksamhet rimmar det ganska illa med det hér statiska
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tillstindsforfarandet. Man maste hitta en annan dynamik i det. Det gér inte att
ta enstaka beslut bara i stupror. Systemperspektivet maste séttas i framsta rummet.

Utvarderingen av en ny process maste vara bade kvalitativ och kvantitativ.
Och den bor géras av en helt extern part, utan nagra som helst ifrdgasattanden
av jav. Och det bor beslutas av uppdragsgivaren, kanske Socialdepartementet
om det gar.

Varfor vi avsade oss uppdraget &r nu ganska tydligt. Vi tror inte att man
kan pricka av varje sjukdomstillstand i stupror. Man beh6ver ha hogre medi-
cinsk kompetens i underlagen som levereras till B1. Utvérdering méste goras.
Det har stor paverkan pé svensk universitetssjukvard, och det maste man re-
spektera. Man behover ocksa géra en grundligare analys av vad det betyder i
framtiden. Och respekten for den erfarenhet som finns i svensk hélso- och
sjukvard bor 6ka i detta arbete.

Bjorn Zoéga, Karolinska Universitetssjukhuset: Som tidigare sagts ar det hér
oerhort viktigt. Det ar ocksa viktigt att komma ihag varfor vi gor detta. Jag
kommer att inleda, och sedan tar Johan 6ver och visar nagra bilder som vi har
forberett.

Vi gor detta for patienterna och for att ha ett robust halso- och sjukvards-
system. Men ett robust hilso- och sjukvérdssystem bygger pa att vi har den
konstanta utvecklingen, att vi forskar och att vi utvecklar varden. Man har pra-
tat om det har tidigare, att vi kanske inte alltid har tankt pa det.

Vi bor tanka pa patienten, pa resultatet och pa kvaliteten. For att fa bade
kvalitet och resultat méste man forska, och det méste vara pa hég, internation-
ell niva. Nar det handlar om sallsynta tillstdnd ar vi kanske inte tillrackligt
stora for att kunna forska ensamma pa det. Det bor vi tanka pa.

Vi bor ocksa tanka pa att kanske anvanda siffror lite mer an vi gor i dag.
Jag vet att vi anvander siffror, men vi bor gora det annu mer fran borjan. Det
finns hur mycket bra siffror som helst inom halso- och sjukvarden. Det finns
forskning, och det finns kvalitetsregister. Det finns olika register for hur
mycket som gors av olika saker pa olika stallen. Vi maste vara duktigare pa att
ta ut byrakrati, kdnslor och annat ur ekvationen.

Johan Rinder, Karolinska Universitetssjukhuset: Jag &r sa kallad NHV-sam-
ordnare, egentligen for Region Stockholm, men jag &r anstalld vid och &r sam-
ordnare ocksa for Karolinska Universitetssjukhuset. Jag ska egentligen inte
gora mycket mer &n att via de bilder som jag ska visa bekréfta det som Bjorn
just har sagt. Det har ocksa redan sagts av tidigare talare, och jag kan forestélla
mig att &ven andra talare kommer att sdga det senare.

Nivastrukturering &r i princip en mycket bra idé i ett land som ser ut som
vart och som har sd manga aktérer som vi har. Vi haller med om det syfte och
mal som stdr i kursiv text p& den bild som nu visas i salen. Det ligger till grund
for hela NHV-idén.
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Den tredje punkten pa bilden ar viktig: Vi varnar alla universitetssjukhu-
sens tre uppdrag — vard, forskning och uthildning. Det ar viktigt att vi pa Ka-
rolinska, som &r en stor aktor i de hdr sammanhangen, sager det tydligt.

I nasta punkt pa bilden star det: Utveckling och forandring inom hélso- och
sjukvarden ar avgérande for att hantera framtida vardbehov. Har har jag slangt
in den anglosaxiska grejen som jag &lskar att citera: Constant change is here
to stay. Bjorn och andra har varit inne pa det.

Jag vill pAminna om en sak. Manga i den hér salen var nog med nér titthéls-
kirurgin var i sin linda. Man kan ténka sig att det hade varit NHV, om NHV
hade funnits pa den tiden. | dag gors det 6verallt. Kateterburna kranskarls-
interventioner var ocksa high-end en géang i tiden. Den utvecklingsprocessen
finns naturligtvis ocksa i dag. Manga av falten som vi hanterar som NHV i dag
kommer sékert att bli foremal for att utlokaliseras. Det handlar forstas ocksa
om de demografiska forutséttningarna i landet.

Vi vill understryka att internationella samarbeten ar en forutséttning for att
leda utvecklingen. | ett sé litet land som vart maste vi helt enkelt ha relationer
med omvirlden i de har sammanhangen — férstas.

Det handlar om patienten. Bjorn sa det; alla sager det. Jag tillhér dem som
ibland glémmer bort det. Det & mycket teknikaliteter, processteg och olika
saker, och sd glémmer vi bort patienten. Basta méjliga vard ska erbjudas alla
patienter. Det géller inte bara NHV-patienterna, utan alla som &r utanfor NHV-
systemet ska forstas ha minst lika god vérd. Den varden bor forstds vara un-
derbyggd med objektiva data, precis som Bjorn sa, sa langt det & majligt. Det
ar det inte alltid. Det vet manga har inne ocksa.

Vi tycker ocksa att vard bor erbjudas patienterna sa nara hemmet som moj-
ligt, bland annat av just de demografiska skalen. Vi kommer inte att ha rad att
ha alla inne pa jattestora universitetssjukhus. | den man vi kan flytta varden
nérmare patienterna finns det stora varden i det, ekonomiskt och inte minst for
den enskilda patienten.

Vad ar da vara goda erfarenheter? Det ar absolut en valdigt positiv utveck-
ling av format och mallar, precis som namnts. Det finns en beredvillighet, en
pragmatism; vi kanske kan gora sa har, och vi tanker lite annorlunda. Det
tycker vi ar positivt. Constant change is here to stay. Pragmatiska losningar
kan alltsa tillampas. Vi har en positiv och konstruktiv dialog. Det betyder inte
att vi inte r lite arga pa varandra ibland. Men den &r fortsatt konstruktiv och
positiv.

Risker och oonskade effekter har Jens och Barbro nyss varit inne pa. In-
lasningseffekter leder till att vi far en stagnation av utvecklingskraften. Ut-
vecklingen ror sig som sagt hela tiden, och vi vet inte riktigt var det &r. Det ar
latt att tro att det ar de allra stérsta som leder utvecklingen. Men det kan lika
gdrna vara nagon annanstans. | Sundsvall driver man nu ett projekt for att starta
trombektomier pa strokepatienter till exempel, vilket universitetssjukhusen
naturligtvis haller pa med.

Randzonseffekterna innebér att de narliggande omradena, det vill siga de
patienter som inte & NHV utan bara nastan NHV, kan paverkas negativt om
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vi inte gor systemanalysen valdigt noggrant. Det & bekymmersamt att man
har en grundidé om att inget universitetssjukhus eller ingen universitetssjuk-
vardsregion tillats vara helt komplett — vad nu komplett ar. Det har uttryckts
ganska tydligt att man ska fordela uppdragen jamnt. Da blir potentiellt forsam-
rad internationell konkurrenskraft en effekt av att man inte riktigt & med i alla
sammanhang i olika méten.

Vad finns det for tankbara atgarder och forandringar? Jens och Barbro var
inne pa det. Det krévs en analys av miniminiva for ett universitetssjukhus. Vad
&r absolut minsta gemensamma ndmnare?

En ny benchmark mot omvarlden gjordes ju infér NHV och bor upprepas.
Man tittade pa hur det fallit ut i England, Danmark, Frankrike och andra lander
som har gjort nivastruktureringsprojekt. Vilka faktorer driver egentligen fram-
gang inom hdgspecialiserad vard?

Undvik det vi kallar for snuttifiering. Det var precis det Jens och Barbro
var inne pa. Nar man tar sa otroligt sma segment och delar blir det svart att
forsta helhetseffekterna. Det &r ett jattepussel. Det ar inte ett jattepussel om
man tittar pa antalet NHV-tillstand hittills och de som kommer. Men man kan
likna det vid ett 10 000-bitarspussel. Och de bitar vi lagger limmar vi i princip
fast, i och med att lagstiftningen géller tills vidare och inte kan dverklagas.

Vi tycker att man kan utmana den aktuella lagstiftningen i ndgon mening.
Gar det att utveckla samarbeten inom det har systemet under ett lagskyddat
vardansvar? Inte vet jag; jag ar plastikkirurg. Men jag tycker att man ska stalla
fragan.

Man bor skapa en process for ordnad éversyn av befintliga tillstind och
tilldelningar for att undvika de negativa inlasningseffekterna. Jens och Barbro
var inne pa det ocksa.

Det var nog det som Karolinska Universitetssjukhuset ville framfora.

Ulrica Bergstrom, Norrlands Universitetssjukhus: Det &r intressant och trev-
ligt att ocksé vi fran norra regionen far komma hit och beskriva véra syn-
punkter utifran den har processen.

Jag ar som sagt strateg for universitetssjukvarden i Region Vasterbotten
och pa Norrlands Universitetssjukhus. Bara det att min tjanst finns talar om att
det ar en ganska komplex verksamhet vi har, utifran att vi har universitetssjuk-
vard. Det &r en av bitarna jag kommer att vilja belysa utifran min horisont.

Jag &r ortoped i botten och har varit med i processen genom att jag satt
med i det nationella programomradet fér rérelseorganens sjukdomar nar det
hér startade 2018. Jag har ocksa jobbat som verksamhetschef och som omra-
deschef, som det heter i Region Vasterbotten, for stora lanssjukvéardsomraden
med den regionala higspecialiserade varden. Nu &r jag strateg, sitter med i
beredningsgrupp 2 samt &ar kontaktperson och samordnare for nationell
hogspecialiserad vard i Region Vasterbotten. Jag har alltsa varit med i manga
delar i systemet vid olika tidpunkter i processen och ska forsoka ge en lite
samlad bild av det hela.
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Nér det forst och framst galler det som vi allmént tycker och tdnker om
just beslutsprocessen bygger det pa, som alla beskriver, att vi bygger rélsen
nar taget gar. Det innebdr att perrongen som vi utgdr fran maste vara ganska
stadig.

Bakgrundsarbetet handlar om att genomlysa och se om det har gett 6nskad
effekt avseende tidigare rikssjukvard och om vi tidigare verkligen har sett de
effekter som vi 6nskar. Hur gor vi i fraga om ekonomiska forutsattningar for
den har typen av vard? Handlar det bara om att hitta ndgon typ av gemensamt
ekonomiskt uppféljningssystem eller om att anvanda samma debiteringssystem?

Det har ar kostnadsdrivande. Det &r inte sddant som man goér pd margina-
len, framfor allt inte i sma regioner som var. Vi har ett upptagningsomrade pa
strax under 900 000 invanare i norra regionen. Det ar sadant som kostar. Om
man ska kunna bedriva sadan har typ av vard jamlikt i Sverige tycker vi att det
bor finnas med i ett forarbete.

Det andra handlar om att det, precis som Kristina beskriver, &r en till fem
tillstdnd och det som &r under det som raknas som sjukvardsregional hogspe-
cialiserad vard. En till fem &r ett ganska stort omrade. Det ligger véldigt nara
det som i dagslaget ar sjukvardsregionalt. Om det &r sa att vi har en lite osaker
process skulle man kanske ha borjat med lite farre. Man skulle kanske ha gatt
upp till tre orter som skulle kunna ha en NHV. Men vi har bitit dver ett ganska
stort stycke, vilket har gjort att vi har jobbat mot rorliga mal.

Den sista delen handlar om att det &r en modell for allt. Det &r ocksa sadant
som man beskriver. Tidigare handlade det mer om att forsdka hitta kirurgi och
att det ar bra att lagga svar kirurgi, som inte ska spridas, pa fa hander. Nu &r
det utredningar, andra typer av behandlingar, som gar in i samma system.
Visst, vi behdver ha koll pa det har och ha en styrning av det. Men vardsyste-
met for nationell hdgspecialiserad vard kanske inte passar for alla dessa olika
vardomraden. Vi behover géra nagon typ av analys av hur vi kan reglera den
delen, lite bakgrundsarbete. Jag tror att ménga pa universitetssjukhusen och
manga andra hade tankt de har tankarna redan dg; vi skulle kanske ha &gnat
lite mer tid &t att fa den pa plats.

Nu ténker jag daremot precis det som Karolinska beskrev. Vi har ett gott
samtalsklimat. Vi har ocksd kommit ganska langt i forstaelsen for de olika
typerna av systemeffekter det kan fa. Precis som Johan beskriver ska vi ha
patienten i fokus i det vi gér, men vi har ocksa andra patienter, som kan drab-
bas av vissa av besluten vi tar kopplat till NHV.

Nar det galler beslutsprocessen utifrdn Norrlands perspektiv kan vi se att
mer an halva Sverige hor till vart universitetssjukhus i Umed, som star for den
regionala higspecialiserade varden. Det innebar att avstanden spelar roll. De
roda cirklarna pa bilden som jag visar innebar en timmes transport med heli-
kopter. Avstanden spelar roll.

Vart raison d’étre som universitetssjukhus i norra regionen &r egentligen
att vara ett sekundart traumasjukhus. Det vill saga att vi behdver ha de sma
kirurgidelarna, som faktiskt skulle passa bra for NHV. Vi har thoraxkirurgi, vi
har neurokirurgi och vi har ryggkirurgi — sddant som behdvs nar tiden spelar
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roll. Om vi borjar ta ndgra sma delar fran de specialiteterna blir vart upptag-
ningsomrade och vart patientunderlag lite for litet.

Spelar det har ndgon roll? Ja, vi har en lakarutbildning och ett universitet i
norra regionen. Jag tror att ni har hort talas om nagon typ av grén omstallning
ocksa. Den drivs ganska mycket daruppe. Nar det galler lakarutbildningen ex-
aminerar vi ungefar 200 lakare per ar i norra regionen. Bara halften av dem
stannar kvar i var norra region. Om vi inte hade en lakarutbildning eller ett
universitetssjukhus i norra regionen tror jag att vi skulle ha lite svart med kom-
petensférsdrjningen i norra regionen.

Nar det géller den kliniska forskningen som &r kopplad till just de hér pa-
tienterna har vi varit valdigt noga nar vi har funderat 6ver vad vi strategiskt
maste ha kvar i norra regionen. Det har varit svart i och med att vi har jobbat
mot ett rorligt mal. Men vi har varit valdigt noga med att sakerstélla att vi har
bra, stark forskning kring det har. Det ar omraden som vi maste sakerstalla for
att ha kvar traumasjukhuset och for att ha en bra lakarutbildning i norra regionen.

Umea universitets storsta fakultet ar den medicinska fakulteten. En stor del
av den infrastrukturen spelar alltsd ocksa roll i den hér lilla fragan, som vi kan
tanka att nationell hogspecialiserad vard &r. Men i ett sddant hir systemper-
spektiv spelar det roll.

Tittar vi sedan pa patienterna kan vi pa den karta som jag nu visar se hur
invanare i olika delar av vara regioner far ta del av nationell hogspecialiserad
vard. Vi pd NUS har fem tilldelade tillstand, och vi har trettio i norra regionen.
Vi har alltsé andé nagra av tillstinden. Men man kan se att koncentrationen av
de invanare som framfor allt far ta del av den nationella hdgspecialiserade var-
den &r i Mellansverige.

Det har finns 4nda i norra regionen. Och det finns en medvetenhet om hur
vara patienter kan fordelas i landet och att man ska foljas upp pa olika stallen
om man har speciella sjukdomar. Det behéver finnas pé lokal nivd. Om vi inte
skulle ha nationell hogspecialiserad vard i norra regionen, inte ha ndgon som
pratar om de har sakerna pa samtliga av vara moten eller tillsammans med
olika regioner tror jag faktiskt att farre av vara norrlanningar skulle fa ta del
av den har varden.

Vi har som sagt olika forutsattningar som universitetssjukhus. Vi &r ett litet
universitetssjukhus. Men vi &r ganska viktiga for norra regionen. De ekono-
miska forutsattningarna utifran ett sdant har uppdrag ar inte forsumbara under
en uppstartstid. Det 4r sddant som vi ocksa behéver ha tankt pa lite grann in-
nan; hur ska vi kunna séakerstalla att det blir jamlikt fordelat i vart land?

Nu ska jag prata lite grann om framtiden. Jag tror att det just nu &r en bra
tid att gora en analys av de har systemeffekterna. De har kommit upp pa banan.
Vi har en annan forstéelse for vad det har egentligen innebar.

Nér det géller de ekonomiska forutsattningarna tror jag att det &r viktigt att
vi far i alla fall ndgon typ av enhetligt system som vi debiterar for var nation-
ella hogspecialiserade vard. Vi behdver fa det pa plats. Jag vet att man har
hallit pa med det lange. Men det ar dags att fa nagon typ av styrning.



UPPTECKNINGAR FRAN DEN OFFENTLIGA UTFRAGNINGEN

| fraga om uppféljning och utvardering ar det har rorligt. Sjukvarden ar
extremt rorlig, och det hdnder mycket och finns olika delar. Vad h&dnder om
man inte forhaller sig till besluten, bade som utdvare av ett tillstand eller som
nagon som inte ar utévare? Hur sakerstaller vi att de skickar till de har stallena?

Som Karolinska beskrev maste vi géra revideringar och uppdateringar.
Sjukvaérden utvecklas. Vi kan inte ha de har som statiska tillstdnd. Hur jobbar
vi med den biten pa ett vettigt satt sa att vi inte far inlasningseffekter? Den
delen behéver man ocksé gora innan vi skyndar pa processen mer.

Mervardet for patienterna &r en del i uppféljningen som vi gor arligen. Men
man behdver ocksé ha en helhetssyn. Ar det har verkligen det rétta steget att
ta? Jag tror att det ar det, men vi maste ocksa kunna visa att det har lett till
forbattringar.

Vi har varit inne pa det. Kristina namnde framfér allt den svara delen med
sjukvardsregional nivastrukturering. Det som inte har blivit mal for den nat-
ionella hogspecialiserade varden behdver vi ocksa ha ett system for. Dér tror
jag, precis som man sager fran KS, att man behdver borja titta pa ndgon typ av
tydligt uppdrag till oss som &r universitetssjukhus utifran den sjukvardsregionala
nivéstruktureringen.

Ordféranden: Tack s& mycket, Ulrica, for viktiga perspektiv och synpunkter!
Tack ocksa till alla som har bidragit s& har langt under férmiddagen!

Vi ska strax 6ppna upp for ledamoternas fragor. Vi padminner fragestéllarna
om att halla sig till max en minut. Det bér ocksé framga vem fragan stalls till.
Ni har mojlighet att stalla fragor till dem som talat har framme men ocksa till
vara andra gaster, som ar beredda att svara pa fragor.

Karin Ragsjo (V): Jag vill tacka for valdigt bra foredragningar.

Min fraga gar till Socialstyrelsen. Nar jag var med och fattade det har
grundbeslutet 2018 sag vi kanske inte att hastigheten skulle bli sd hdg. Nu ar
man alltsd uppe i 38 omraden och gér vidare valdigt snabbt med 36, som re-
dovisades har.

Vad motiverar denna hastighet? Och hur ska man hinna utvardera? Det har
ar véldigt stora och viktiga fragor som ocksa handlar om jamlik vard éver landet.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Nar Socialstyrelsen fick uppdraget 2017 att
ta fram en arbetsprocess och 2018 att undersgka och utveckla det genom pilo-
ter var uppdraget till oss att gora det inom tre ar. Sa blev ju inte fallet. Vi fick
i dialog med uppdragsgivaren och alla de intressenter som &r en del av syste-
met anpassa och foréndra den tidsplanen.

Det var ddaremot tydligt i alla dialoger vi hade med anledning av uppdraget
att det inte heller far ga for lAngsamt. Vi behdver ta ett samlat grepp for att inte
forst flytta en pusselbit och sedan flytta en ny pusselbit om fem ar.
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Vi behdvde gora det parallellt och klustra omraden for att mojliggora hel-
hetsbilden i det komplexa system som vi verkar i. Vi anpassade oss ocksa i
pandemin och forskot manga tider for bade sakkunniggruppens arbete, remiss-
tid och beredning. Min bild &r att vi inte har jobbat forcerat utan snarare tagit
flera omréaden parallellt, vilket var process har majliggjort. Men varje omrade
i sig har haft en utstrackt tid.

Karin Sundin (S): Tack for tydliga och klargérande presentationer pa valdigt
kort tid.

Vi horde redan i forsta presentationen att man under processerna efterlyste
en Overblicksbild och att man behdver se éver uppdraget till beredningsgrupp
1 och de enskilda beslutens péverkan pa systemet som helhet. Vi hérde ocksa
Barbro Naroskyins och Jens Schollins svidande kritik mot bristen pa malbild
och om svarigheterna att bedéma just systemeffekterna.

Detta dr ndgonting som jag uppfattar har foljt processen redan fran borjan
runt om i landet. Bjorn Zoéga paminde oss om vikten av robusthet i systemet.
Men robusthet kan betyda olika saker beroende pa var i systemet man befinner
sig.

Utifrdn det som har presenterats har i dag, och forstés i skenet av pande-
min, tanker jag att vi som politiker behéver stilla oss frdgan hur vi kan oka
redundansen i hela sjukvardsystemet for den nationella hogspecialiserade var-
den och ocksa for sjukvardssystemet som helhet.

Hur gor vi pa bésta satt en analys av systemeffekterna, som har efterlysts
sd tydligt i dag? Vilka konsekvensbeskrivningar behover vi gora? Vilka mal-
sattningar behover vi satta upp for att 6ka redundansen i svensk sjukvard? Hur
ska malbilden se ut? Och inte minst: Vilket tidsperspektiv ska vi ha? Vilken
tidshorisont ska vi sikta mot? Ska vi lagga malet p& 2033 eller 2043? Ar det
pa 10 eller 20 ars sikt vi behdver 6ka redundansen, sett i perspektivet av det vi
har fatt presenterat har i dag?

Eftersom detta handlar om hela landet vill jag rikta fragan till nAgon som
inte dr Stockholmsbaserad. Jag vet att jag rakar ha med mig foretradare fran
min hemregion Orebro, och jag staller fragan dit. Jag vet att man kan ha ett
litet annat perspektiv for vad som &r nationella intressen om man bara befinner
sig 20 mil fran huvudstaden.

Jonas Claesson, Universitetssjukhuset Orebro: Det &r forstas en oerhort kom-
plex fraga att beskriva hur vi ska tdnka om redundansen i systemet. Det som
oroar mig mest &r tidsperspektivet. Det tar valdigt lang tid att bygga upp kom-
petens, och det gar fort att riva ned den.

Det ar mycket langa ledtider. Det tar 10, 15 &r innan vi har expertfunktioner
pa plats. Skulle vi hamna i ett lage dér all koncentrering av varden sker till tre
storstadsregioner blir vi valdigt sdrbara inte bara ur ett geografiskt perspektiv
utan dven i ett beredskapsperspektiv.
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Jag tanker det som flera tidigare har sagt. Det maste finnas en miniminiva
for vad vi anser att vi ska ha for universitetssjukvard ute i landet. Den behover
vi genomlysa dven ur ett beredskapsperspektiv.

Jesper Skalberg Karlsson (M): Ocksa jag vill stalla en fraga till Socialstyrel-
sen, Widenlou Nordmark eller Wikner.

Flera har i dag talat just om uppféljning. Vem ska géra uppféljningen? Vad
innehaller egentligen en god uppféljning? DA blir det intressant att héra om
Socialstyrelsen har tagit nagra steg om det sedan i véras. Den fragan var uppe
redan vid Widenlou Nordmarks rapport. Vilka steg har man kunnat ta, eller
vilka steg planerar man? Det k&nns centralt.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Det ar jétteviktigt. Det ar ngonting vi pa-
borjade samtidigt som arbetsprocessen fér genomlysning. Vi inrattade ett upp-
foljningssystem dar vi tog fram matt for alla de tidigare beslutade rikssjuk-
vardsomradena. Sedermera har de beslutade omradena kommit in i vart arliga
uppfoljningssystem.

Vi tog ocksa initiativ till en baslinjeundersékning pa systemniva for att ha
en samlad bild av hur hélso- och sjukvardssystemet ser ut nu for att kunna félja
systempaverkan utifran de fattade besluten.

Jag kommer i min nésta foredragning till lite mer konkreta uppdrag som vi
har gjort utifran detta. Vi jobbar valdigt aktivt med uppféljningen som en del
i var forvaltning.

Anders W Jonsson (C): I och for sig stéllde sig en enig riksdag bakom detta.
Men det var ocksa ett socialutskott som var valdigt oroat 6ver systemkonse-
kvenserna. Nér vi nu hor presentationer, inte fran Socialstyrelsen men fran
6vriga, starks jag i uppfattningen att det &r bekymmersamt just nu.

Jag vill stalla tva fragor. Den forsta riktar jag till Arvid Widenlou Nord-
mark. Din utvérdering var positiv. Det var inte sd stora bekymmer. Men du
namnde 4ndd att systemkonsekvenserna ar komplexa och att uppdraget kan
behova ses 6ver. Det intressanta for oss ar att veta: P4 vilket satt? Det ar dar
vi ser bekymren.

Sedan har jag ocksa en fraga till Kristina Wikner, som sa: Vi ska inte om-
prova besluten. Nar man har fattat uppenbart felaktiga beslut, gett ett uppdrag
till ndgon dar det inte finns forskningserfarenhet och man inte har patienter,
och dar man inte klarar att bygga upp en verksamhet, maste man kunna om-
prova beslutet.

Det ar lite oroande att utvarderingsdelen tonas ned sd pass mycket fran
Socialstyrelsen. Det géller ocksa det Jens Schollin lyfter fram har med att
forskningsperspektivet inte finns med. Barnperspektivet finns heller inte med.
Hur har man resonerat fran Socialstyrelsens sida nar man uppenbarligen har
tonat ned de tva vildigt viktiga delarna?
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Arvid Widenlou Nordmark, utredare: Tack sa hjartligt. Det &r en utmarkt fraga.

Det handlar just om: Hur kan man jobba med konsekvensbilden? | utred-
ningen pekar jag pa det som tagits upp i diskussionen under formiddagen. Hur
kan vi se paverkan pa hela systemet av det enskilda beslutet? Dar hade jag lite
resonemang och forslag som relationsmatriser eller att géra pa annat satt. Vilka
beslut &r fattade hittills? Vilka beslut ser vi framat? Man ser till det som hand-
laggs, bereds och beslutas just nu. Vilken paverkan far det p& andra omraden?

Har vet vi att Socialstyrelsen har jobbat vidare med den typen av visuali-
seringsséatt och satt att halla ihop bilden av systempéverkan. Det ar en del som
man kan jobba med dar. Sedan galler det fortsatt: Hur kommer det vi vet i dag
att paverka framat? Jag tanker aterigen att uppfoljningsdelen &r viktig dar.

Vi kommer inte att kunna ha alla svar i dag om hur det & om fem ar. Men
hur fattar vi sd kloka beslut som mdjligt i dag utifran det vi vet? Dar tanker jag
att det ocksa finns en nyckel.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Det ar jattebra att jag far mojlighet att tyd-
liggora det uppenbara missforstandet om eventuell omprévning av tillstand.

Som en del av var aktiva forvaltning och arliga uppféljning ser vi 6ver hur
de olika tillstindsinnehavarna levererar sett till de villkor vi staller upp. Det
handlar om forskning och utveckling, redundans inte minst, kompetensforsorj-
ning, samverkan, forskning och kunskapsspridning.

Det sker tillsammans med en uppféljning av faktiska resultat, hur remitte-
ring ser ut, och hur volymerna fordelas dver landet. Den sammantagna upp-
foljningen leder i vissa fall till fortsatta atgarder om man inte lever upp till det
tillstdnd som man &r satt att bedriva. Vi for dialoger med tillstandsinnehavarna.
I sista hand kan vi forstds omprova och genom namnden éterkalla det tillstand
som finns.

P4 samma satt handlar det om att se 6ver definitionerna utifran den medi-
cinska utvecklingen, som manga har varit inne pa. Vi forsoker att undvika de-
finitioner som &r alltfor detaljerade nar det kommer till metoder och vardatgar-
der. Det géller snarare att visa pa ett patientbehov i vara tillstand for att de inte
ska bli obsoleta nar man till exempel borjar att dela levern pa ett nytt sitt.

I den arliga uppféljningen ar det naturligtvis en valdigt viktig del att vi kan
omprova ett tillstand sett till att utvecklingen har gatt framat och att det inte
langre ska utgora nationell hogspecialiserad vard. D& behdver vi aterkalla det.

Det kan ocksa handla om att definitionen har blivit omodern eller behover
forandras pa nagot satt. DA tillsatter vi en ny sakkunniggrupp for att gora ett
sddant arbete med omdefiniering och eventuell justering eller aterkallande av
tillstand.

FoU-perspektivet ar naturligtvis en viktig del for sakkunniggruppen att be-
lysa. Som jag sa finns det inte alltid aktuell och adekvat forskning pa de sméa
vardomradena. TillstAnden syftar till att starka forskningen i avsaknad av sadan.

Barnperspektivet &r naturligtvis centralt for sakkunniggruppen att ta med i
de fall det ar relevant. Vi har ett antal omraden dér sakkunniga just har betonat
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utmaningen nar man gar fran barnsjukvarden over till vuxensidan. Dér beho-
ver ofta NHV-enheten, experter och professionen inom ramen for tillstinden
jobba extra mycket for att vardkedjan ska fungera i de fall sjukdomen ér livs-
lang. Det finns flera fall dar vi har aterremitterat till sakkunniggruppen utifran
att beredningsgruppen har tyckt att det har varit otillréckligt belyst, som i fallet
med ryggmargsskaderehabilitering.

Det &r jatteviktiga perspektiv. De behdver vi naturligtvis fortsatt sékra i
vara underlag.

Ordforanden: D& skulle jag i egenskap av ledamot for Kristdemokraterna i
utskottet vilja stalla en fraga. Jag vill stalla den till Bjérn Zoéga och Johan
Rinder.

Vi fick manga synpunkter fran er har tidigare som vi fick lyssna till. Vad
skulle ni sdga dar det absolut viktigaste nar det galler systemet med nationell
hogspecialiserad vard for att vi ska se till att vara universitetssjukhus starker
var internationella konkurrenskraft?

Johan Rinder, Karolinska Universitetssjukhuset: Vi hade pa den sista bilden
mojligheten att till exempel ha samverkan. Vi tror att erbjuda moéjligheten for
de allra storsta att verkligen vara allra storst, garna i samarbete med de andra,
skulle vara bra for Sverige som nation och for utvecklingen av universitets-
sjukvarden. Det hér &r ett binart system och det 4 manga fordelar i det. An-
tingen far man eller si far man inte. Men ur ett utvecklingsperspektiv ar det
olyckligt menar vi.

Som ett exempel, bara for att konkretisera saker och ting, skrev Region
Stockholm i en av ans6kningarna om levertillstand, eller om det var for skle-
roserande kolangit. Vi redovisade ett samarbete med Universitetssjukhuset
Orebro som vi haft i manga ar och som vi ville varna och ha med just for att
vi s&g en patientnytta och dven en FoU-nytta i det.

Vi forstod tydligt att lagstiftningen inte tillater att ndgon annan utfor vard
inom ett NHV-tillstdnd. Budskapet var att det fick vi inte. Det gagnar inte pa-
tienterna nar vi valjer den rigiditeten. Jag forstar ocksa juridik i ndgon mening,
trots min plastikkirurgiska bakgrund.

Det ar sju bra universitetssjukhus. De &r rankade olika och har olika forut-
sattningar. NHV-systemet syftar inte till att ta kal pa den ena eller den andra
utan snarare till att starka varandra ytterst for patienterna. Jag paminner igen
om att det inte minst géller de patienter som &r ndra NHV eller inte NHV.

Jag vet inte om det var ett tydligt svar pa fragan, men det var i varje fall ett
forsok.
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Jakob Olofsgard (L): Tack for foredragningarna.

Ofta vill vi att varden ska komma narmare patienterna. Men ibland &r en
sjukdom och en behandling s& pass komplicerad att det &r battre med en lang
resa. Det &r vad vi lyfter fram hér i dag.

Delvis fick jag lite svar frdn Karolinska angdende randzonseffekterna. Det
var vad jag tankte pd, och ni foregrep mig lite bra. Jag skulle dven vilja lyssna
in Ulrica Bergstrém i Norrland. Vad ar din syn pa just de effekterna? Hur sak-
rar vi att annan vard inte paverkas negativt?

Ulrica Bergstrom, Norrlands Universitetssjukhus: Utifran det geografiska per-
spektivet vi har vill vi i processen mer ha dialogen kopplat mot universitets-
sjukhusen. | dagslaget har det varit mycket mer professionsféreningar, vara
programomraden etcetera.

Den komplexa verksamheten som vi har pa universitetssjukhuset &r bade
sjukvard, forskning och undervisning. Det &r en aspekt som man maste ta med
i detta for att sdkerstélla de bitarna. Mgjligheten att kunna samarbeta 6ver
NHV-omraden &r en framgang. Vi kommer ocksa nara patienterna.

Vi har tillstdnd som handlar om kirurgi pa nervflatan, plexus. Dar gor vi
sd att vara doktorer &ker till bland annat Vastra Goétaland for att ha uppféljning
av patienterna dar. Men sjalva kirurgin samlas och gors uppe pa Norrlands
Universitetssjukhus. Det &r en annan del av nara vard som ar kopplad till en
hogspecialiserad véard. Men den &r nara for patienten.

Det finns méjligheter som vi kan gora i systemet som anda sakerstaller att
vi tillhandahdller nara vard aven hogspecialiserat.

Dzenan Cisija (S): Vi hérde om risker for javssituation och behov av en obe-
roende risk- och konsekvensanalys. Kan Jens Schollin, tidigare medlem i be-
redningsgrupp 1, utveckla exakt vad han grundar sin misstro pa?

Jens Schollin, tidigare medlem i beredningsgrupp 1: Det &r ingen direkt miss-
tro. Min uppfattning &r att man nu behdver gora en riskanalys och titta pa var
vi befinner oss och hur vi vill hantera det i framtiden.

Sverige ar ett litet land. Man kan behéva ta in experter frn andra lander
for att tillskapa erfarenheter fran hur man har gjort och ocksa analysera det vi
gor. Just risken for jav ar ganska betydande i Sjukvardssverige.

Carita Boulwén (SD): Tack for valdigt bra foredragningar fran er alla. Manga
fragor har lyfts fram har. Jag fastnade lite grann vid att man inte ska titta bakat
utan framat. Jag vet att det har kommit en del kritik mot att man inte tittar pa
de medicinska resultaten nar man beviljar tillstanden.

Man var inne pa barnperspektivet. Det var bra att man lyfte fram det har
nu. Men hur ser man pa konsekvenserna av att inte ha haft med det? Har det
paverkat pa nagot vis?
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Risker att forlora kompetensen ute i landet har ocksa lyfts fram har. Har
man kunnat méta det pa nagot vis? Jag vet att det har varit problem att fa ki-
rurger till olika sjukhus i landet. Min fraga gar till Socialstyrelsen.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Nar jag sager att vi ska titta framat handlar
det naturligtvis om att vi behdver ha en bild &ven av nuléget. Ansékningshand-
lingarna om tillstdénd kommer till oss. Dér ska man visa pa hur man uppfyller
villkoren.

I de fall dér det finns kvalitetsdata ar det relevant att ta med. Men i ménga
fall saknas den datan, som jag sa. Det &r ocksa viktigt for att ge mojlighet till
universitetssjukhus som inte har haft det som sin framsta profil, eller dar det
behdver utdkas.

Vi talar om vardkoncentration. Men i vissa fall &r det mer formalisering
eller att vi behdver starka utifran ett geografiskt perspektiv. Da &r det viktigt
att man i dagsléaget inte behover uppfylla alla villkor. Men daremot behéver
man ha en plan for hur man har tankt uppfylla villkoren den dag tillstandet
trader i kraft. Naturligtvis ar nulaget viktigt. Men det &r ocksa viktigt att vi inte
stédnger dorren helt for fler eller andra utforare.

Kompetensforsorjningen ar en generell utmaning i varden. Min bild av de
experter som bereder underlagen ar att de &r valdigt vaksamma pa just de ut-
maningarna nar det kommer till kompetens. Det ar en viktig del av vara remis-
synpunkter, och det ar en viktig del infor beredning och beslut.

Oftast ar det valdigt smé patientgrupper dar kompetens redan finns tydligt
pé ett stalle. Vi vill daremot folja kompetensstrommar. Som jag sa syftar bas-
linjeundersokningen till att vi kan se olika kompetenser. Om de foljer med
tillstanden vill vi kunna félja det framéat. Men det ar for tidigt att gora den
typen av analys just nu.

En annan viktig faktor som man kommer tillbaka till &r kringresurserna.
Det ar ofta sa att man talar om den faktiska utforaren, kirurgen. Men nog sa
viktigt ar biva-platser, iva-platser, kvalificerade sjukskoterskor, fysioterapeu-
ter och sa vidare runt patientgruppen. Det ar vad vi vill samla med vara till-
standsbeslut. Det géller att alla kompetenserna finns pa plats.

Det ar viktigt att folja. Vi ar vaksamma pa just den utmaningen som hand-
lar om kompetensforsorjning.

Cristofer Bergenblock (C): Jag bygger vidare pa fragan om omprévning av
beslut. | det gamla systemet omprévades det vart fjarde ar. Det fanns kritik
mot det séttet att hantera det. Nu har vi tillsvidarebeslut. Det finns ocksa en
kritik mot det séttet att hantera det.

Kristina Wikner redog6r anda for att det sker en form av omprévning. Det
finns en mojlighet att aterkalla besluten om man ser att det behévs. Men sévitt
jag vet har det inte skett. En av anledningarna till det kan vara just att fragan
egentligen aldrig stalls pa sin spets.
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Det finns tva skal till att titta pa omprovningar. Det galler det enskilda till-
standet men ocksa hela det strukturella systemet nar man borjar fa 6verblicken
over alla de tillstdnd som har getts.

Min fraga till Kristina Wikner &r: Hur ser Socialstyrelsen pa det krav som
Jens Schollin stallde om att ha en omprévning vart femte ar?

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Vi ser att vi behdver arligen se 6ver tillstan-
den. Vart femte &r racker inte. Den érliga uppféljningen av tillstanden kan som
jag beskrev resultera i olika atgarder och ytterst omprévning, aterkallande och
nyutlysning.

Det har inte varit aktuellt &n, precis som du séger. Men som en del av for-
valtningen av tillstdnden kan vi hamna i ett sidant lage. Vi behéver hela tiden
stalla oss fragan: Blir det mer patientnytta utifran hur tillstanden &r fordelade
i dag? Hur astadkommer vi basta mojliga vard och genom vilken atgard?

Att en tillstdndsinnehavare inte fullt ut har levt upp till villkoren har vi
varit med om. Men d& har man kommit till ratta med det. Det har inte varit
skal for att aterkalla ett tillstand. Hittills har vi heller inte hamnat i det laget att
man bedomer tillstandet som mojligt att bedriva pa fler stallen, och darmed
aterkallar det.

Det &r som sagt en valdigt viktig del av vér uppfoljning. Vi gor det pa ett
noggrant sétt och hela tiden i dialog med de verksamheter som &r ansvariga.

Ordforanden: D& tackar vi sd mycket for svaren och fragorna fran ledamo-
terna. Nu har det blivit dags for oss att bryta upp for kaffe. Vi ajournerar motet
och aterupptar den offentliga utfragningen kl. 10.40.

(PAUS)

Ordforanden: D3 aterupptar vi sammantradet. Har i det andra temat ska Kris-
tina Wikner fa inleda.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Kul att fa prata om de majligheter och for-
battringar som vi ser att det har systemet kan leda till! En del av fragorna har
vi varit inne pa tidigare.

En sak ar viktig att komma ih&g: Det ar inte nédvandigtvis sa att kvaliteten
pa nagot satt 4r 1ag inom de omraden dar véra sakkunniga av nagot skal iden-
tifierar ett behov av hogspecialiserad vérd. Det handlar lika mycket om att
skapa de basta forutsattningarna framat for denna vard, att forskning och ut-
veckling ska gynnas genom koncentration och forutsattningarna bli mer lampliga
nar det kommer till valdigt sallsynta vardomraden med fa patienter.

Vi var inne pa resurser och kompetens och att sékra detta framat. Det ska
inte bygga pa eldsjalar som sedan lamnar det sjukhuset eller den kliniken, och
sa faller utférandet av just den varden. Genom koncentration, eller i vissa fall
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snarare formalisering av redan befintlig koncentrerad vard, kan vi starka den
vardstruktur vi har.

Nar jag pratar om att starka vardstrukturen ska, som flera av er varit inne
pa, s mycket vard som mojligt ges néra patienten. Genom NHV-besluten kan
vi starka vardkedjan hela vagen till primarvarden, det lokala utforandet. Sedan
kan NHV-centret snarare vara en konsultativ kraft. Patienten méste inte alltid
flytta med, utan NHV kan géra en bedémning d& man har vanan och kompe-
tensen att kvalificerat utreda patienten for att sedan ta stéllning till vilken be-
handling patienten ska fA medan behandlingen kan ges p4 hemmaplan. Det tror
jag ar en véldigt viktig skillnad mot forestallningen att man alltid behdver
flytta patienten manga mil.

Till exempel &r inte ansatsen inom psyKkiatrin, dtstérningsvarden och sjalv-
skadebeteende att patienterna ska vara inneliggande pad NHV-enheten i flera
veckor utan snarare att man dar far hjalp att ta fram ett adekvat behandlings-
alternativ och att den hemmavardande regionen far stod i nya behandlingsal-
ternativ, stod i utredning och sa vidare. Det &r en vildigt viktig del av den
nationella hogspecialiserade varden: att vi kan tydliggéra roller och ansvar
framat och att det blir ett mer robust system.

Vi har ocksd varit inne p& dessa omradens olika karaktar. Ibland handlar
det om stora kvalitetsskillnader, kanske inte alltid brister men att inte alla ges
tillgang till den basta och mest hégspecialiserade varden. Nar det kommer till
beredskapsfragorna har det snarare handlat om att vi behdver sakra den resur-
sen och kompetensen framat. Till exempel har vi som NHV infor beslut nu
hogisoleringsvard vid hdgsmittsamma sjukdomar. Det finns ett stort varde i att
nationellt starka den kompetensen och resursen, men det ska inte byggas upp
overallt. Det ska finnas tva enheter med ett nationellt ansvar for de har fragorna.

Vi har testat andra, mer infrastrukturella atgarder, till exempel barninten-
sivvard och intensivvardstransporter. Vi har dock sett att det finns systemris-
ker med att koncentrera detta inom ramen for NHV och har darfér [amnat de
omradena tills vidare.

Som en del i tillstdnden har vi véra villkor, allmanna och sarskilda villkor.
Som jag sa inledningsvis ska de sakra att denna vard bedrivs pa ett satt som
framjar kvalitet, forskning och utveckling, kunskapsspridning och inte minst
samarbete. Detta har varit viktiga varden for experterna nar de har genomlyst
sitt vardomréde. | var arliga uppfoljning féljer vi upp hur dessa villkor efter-
levs. Att sétta en lampa pé just samverkan, kunskapsspridning och forskning
har vi méjlighet att géra inom ramen fér NHV, medan annan vard inte far lika
bra forutsattningar i alla delar.

Vi var inne mycket pa den aktiva forvaltningen och uppféljningen. Vi me-
nar att den ar grundlaggande for att vi ska kunna félja tillstinden och eventuellt
omdefiniera eller ompréva dem. Vi tar arligen in volymer remittering med
vissa kvalitetsmatt, och vi ser da utifran villkoren att de efterlevs.

Har kan vi fordjupat folja de olika vardomradena och se om det finns ut-
maningar, till exempel i samverkan eller forskning. Vi tittar just nu pa sam-
verkan i form av en enkat och intervjuer dar vi vill se hur tillstandsenheterna
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samverkar med varandra. Vi kan fordjupat folja upp vissa omraden, till exem-
pel atstérningar. Dar har vi ocksa ett pagaende arbete med nationella riktlinjer.
Vi tar ett samlat grepp om den uppféljningen, dar riktlinjerna svarar mer pa
hur varden ska bedrivas. Det finns inte som en del i tillstinden, utan tillstanden
ska beskriva var varden ska finnas och inom ramen for vilka villkor den ska
bedrivas. | ett uppféljande arbete har vi mojlighet att titta pa bade hur NHV-
varden utvecklas och vad den innehaller utifrn riktlinjerna.

Om det intraffar sarskilda handelser dar vi far tecken pa eller ser i vér arliga
uppfdljning att det finns en tydlig underremittering s att vissa patienter inte
far del av den har véarden foljer vi det specifikt. Vi gor det just nu for hjart-
transplantationer, och vi kommer att félja upp hela transplantationsomradet
med avseende pa just tillganglighet och kétider.

Som jag sa har vi ocksa var systemanalys, dar vi har gjort en baslinje Gver
hur halso- och sjukvardssystemet i dag ser ut utifran hur den mest hogspecia-
liserade varden ar fordelad pa vara sju universitetssjukhus, hur flodena ser ut
mellan sjukhusen och hur ”véardtunga” patienter vardas. Vi foljer ocksa detta
med avseende pé personalforsorjning av olika kompetenser och specialiteter,
som jag sa.

Har behdver man ha respekt for att det tar viss tid innan man kan se den
typen av konsekvenser. Syftet ar dock att folja just den narliggande vérden,
alltsd inte NHV-varden, utan den vard som angransar och dér det kan komma
att finnas undantrangningseffekter pa grund av véra beslut.

Sammanfattningsvis tror jag att det ar viktigt att tinka pa att det ar av
ganska olika skal vi gar in och koncentrerar ett omrade. | friga om ryggmargs-
skadevarden och konsdysforivard, omraden dar det finns stora kvalitetsvariat-
ioner, sag experterna att det ar just kvaliteten och tillgangligheten som behdéver
bli battre. | friga om exempelvis nyfoddhetsscreening handlar det daremot mer
om att skapa robusthet och ett tydligt ansvar for hur véarden fortsatt ska fa basta
forutsattningar.

Det &r alltsd intressant, som ni var inne pa: Vi forsoker anvanda samma
process for ganska olika syften med koncentration. S& har 1angt ser vi att det
ar rimligt och dndamalsenligt att anvanda NHV-processen, dven om det inte
alltid handlar om klassisk koncentration utan mer om formalisering.

Boubou Hallberg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset: Tack for att vi fran Sahl-
grenska far vara har och ge var bild av nyttan for patienterna i NHV-uppdraget!

Vi har fatt tre frdgor som vi ska forsoka besvara: Har reformen lett till 6kad
kvalitet, patientsdkerhet och kunskapsutveckling samt ett effektivt anvéan-
dande av halso- och sjukvardens resurser? Har patienterna tillgang till hogspe-
cialiserad vérd oberoende av var de bor? Hur paverkar nivastruktureringen
narliggande vardomraden och kompetensforsorjningen? Jag ska forsoka be-
lysa dem genom ett par exempel och kommer sedan i slutet av presentationen
tillbaka till hur vi ser pa de har tre fragorna.
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Vi pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset har 35 av 53 tilldelade tillstand,
om vi raknar in rikssjukvarden. Av dessa ar 24 i drift och 11 under igangsét-
tande, och 9 har hitintills varit igdng sa lange att man skulle kunna uttala sig
om nagon typ av uppfoljning.

Vad ar det som hander nar man far ett NHV-tillstand? Vi féljer véra dia-
gnosomréaden regelmassigt sedan tidigare. Varje NHV-tillstdnd innebéar en ny
patientgruppering som man behdver sétta sig in i, och vi startar uppféljningen
av den samtidigt som det nya NHV-tillstandet tillkommer. Vi kan dock inte i
dag bedéma utvecklingen. Det ar for tidigt. Det kan vi g6ra om ett par &r.

Vi ser att det ger en stabilitet. Det ger oss en forutsdgbarhet vad géller att
planera och underlatta for kompetensférsorjningen. Samverkanskravet &r bra.
Det gor att vi maste traffas och enas. Precis som Karolinska Universitetssjuk-
huset var inne pa okar det ocksd majligheten att gemensamt hitta plattformar
for exempelvis forskning.

Vi har ett behov av en strukturerad uppfoljning dar vi ser att vi gor lika
enligt de vardprogram som finns och dar vi far jamforas mot varandra och
tillsammans skapa béttre véard. Vi behéver dven har jamfora oss i ett internat-
ionellt sammanhang. Vissa av dessa diagnoser ar s& ovanliga att det inte racker
med bara Sverige.

Vi ser positiva erfarenheter av koncentration. Stérre volym ger hégre kva-
litet. Flera patientgrupper, bade utom och inom NHV-tillstandet, blir man le-
dande av att ha volymer inom. Det ger ocksa majlighet att sprida kunskap i
nationella multidisciplinara konferenser. Vi far majlighet att skapa nationella
vardprogram, vi 6kar var forskningsaktivitet och vi far ocksa in fler patienter
i kliniska studier. Det ar erfarenheter som vi redan i dag ser. Vi hoppas ocksa
pa en okad kunskapsspridning nationellt.

Som ett exempel pa koncentration pa regional niva kan vi ta upp stroke-
processen, som var diversifierad. | dag har vi en trombektomienhet och landets
ledande ledtider for att komma till strokebehandling. Det &r inte en del av
NHV, men det &r ett exempel dér koncentration ger 6kad kvalitet for patienter.

Vad galler den &rliga uppféljningen tar vi i dag med oss ett exempel fran
endometrioskirurgin. Har har vi minimalinvasiv operation, titthal, pa plats med
noll konvertering till 6ppen kirurgi. Vi har ocksa en 1ag andel komplikationer.
Vi tolkar de resultaten som att vara kirurger far tillrackligt stora volymer, kan
trana pa just den har behandlingen och darfér ocksa kan ge en patientsaker
vard. Den har kvaliteten har ju ocksd med patientsakerhet att gora.

Vi har dock ett 6nskemal, och det skulle vara att man fordjupar uppfolj-
ningen. Vart forslag ar vart femte ar. Vi delar ocksd Karolinska Universitets-
sjukhusets bild att den behdver ske externt. Vi har fokus pa behov av forand-
ringar. Vi behover ocksa en tidsplan, det vill siga om man gor en audit behéver
man ocksa kunna fa mojlighet att ratta till de brister som ses inom NHV.

Jamlik vard har vi varit inne pa. Uppféljningen ger oss en majlighet att se
att vi ger jamlik vard. Precis som Norrlands Universitetssjukhus papekade &r
just nu tillgangen till NHV for de patienterna lagre i den norra regionen. Det
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kan vi se genom uppfoljning. Vi har mojlighet att jamfora vara resultat, men
vi har ocksa mojlighet att agera om vi ser att det inte blir jamlikt.

Vad far vi for paverkan pa narliggande vardomraden och kompetensfor-
sorjning? A ena sidan ger det en 6kad kompetens, och det gagnar séklart de
narliggande vardomradena. Vi blir battre och skickligare och kan utnyttja tek-
nik som vi har tillgang till. A andra sidan finns en risk for undantrangning,
framfor allt inom vissa specialiteter. Vi ser risk inom anestesi, operation och
iva. Dar ar det tydligast for oss. Dar har vi redan en brist, och det maste vi
hantera nar vi balanserar vart regionala lansdelsuppdrag, lanssjukvérden och
det nationella hdgspecialiserade uppdraget.

Vi ser att kompetensforsorjningen underléttas av att vi har tilldelade icke
tidshegrénsade uppdrag, men vi védlkomnar en audit for att fortsatta utveckla
0ss.

I var samverkan med var akademi inom Géteborgs universitet kan vi ocksa
rikta satsningar mot NHV. Vi kan stérka var forskningsmiljé och bli internat-
ionellt konkurrenskraftiga med andra partner inom landet i triple helix men
ocksé ensamma.

Har da denna beslutsprocess genererat nytta for patienterna? Ja, det ar en
god prognos, men det ar for tidigt att uttala sig om huruvida det faktiskt ar sa.

Har patienterna tillgng till hogspecialiserad vard? Det verkar vi kunna
leverera, men det behdvs mer kommunikation, och vi behdver ha béttre kon-
troll p& de kder som genereras. Som Gvervagande positivt for oss ser vi paver-
kan pa vardomréaden och kompetensforsorjning.

Johan Dabrosin Soderholm, Universitetssjukhuset i Linkoping: Tack sa
mycket for inbjudan! Det kanns bra att fi vara med i denna ovanligt strukture-
rade diskussion kring dessa fragor. Alla vi har diskuterat detta valdigt mycket,
men just det har strukturerade sattet att gora det pa kanns bra.

Jag ar kontaktperson for NHV-fragor pd Universitetssjukhuset i Linkoping
och ar ocksa med i beredningsgrupp 2 i beredningsprocessen. Jag ska ge ett
NHV-perspektiv pa vart universitetssjukhus och titta pa NHV-verksamheter
for att se om det har gett patientnytta och sedan sammanfatta i nagra punkter.

Infor den nya lagen gjorde vi en SWOT-analys och sdg att vi hade bade
styrkor och hot inom detta. Vi hade hog vardkvalitet och god samverkan med
bade sjukvardsregionen, universitet och ett 15-tal kliniker som aspirerade pa
nationella uppdrag samtidigt som vi jamfort med de tre stora universitetssjuk-
husen hade lagre volymer bade pa higspecialiserad vard och klinisk forskning
och en stor andel akutvard. Sjukskoterskebrist och ekonomisk obalans delar vi
forstas allinop. Det geografiska laget, dar vi ligger mitt emellan de tre stora
regionerna, gor ocksa att man hamnar i en lite speciell situation. Vi s3g att vi
skulle ha svart att konkurrera dven om vi hade verksamhet som vi tyckte var bra.

Jag visar nu en bild dver fordelningen av besluten hittills. Region Oster-
gotland ligger dér det ligger, och som vi har sett pa olika satt har Region Stock-
holm, VGR och Skane valdigt méanga tillstand. Uppsala har lite farre, och
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sedan har Region Ostergétland och Véasterbotten ganska fa och Orebro inte
manga alls. Det innebér att vi ur ett NHV-perspektiv blir ganska mycket av
remittenter fran hela var sjukvardsregion. Samtidigt har vi lang erfarenhet av
rikssjukvard och NHV inom svara brannskador. Vi har sju beslutade tillstand
i dag, och vi kommer att s6ka ytterligare sex till &tta omréaden.

Bilden har visar till vanster de tillstand vi har hittills och till hoger dem vi
har s6kt men inte fatt. Det innebér att vi har haft hyfsad precision i det vi har
sokt, for tva tredjedelar av det har vi fatt. Jag gor nedslag i tva tillstand som vi
har fatt och ett som vi sokte, dar vi tyckte att vi hade bra verksamhet men som
vi inte fick tilldelat.

Jag tankte nu tala om brannskador, men innan jag gar in pa det tankte jag
pé den karta som har visats flera ganger, dar Ostergétland och Jonkoping ar
vildigt ”svarta” nér det géller hur manga patienter som fér tillgang till hdgspe-
cialiserad vard. Vi har tittat pa vara siffror och ser att valdigt mycket av kartan
forklaras av just brannskador, dér det har varit lite oklart hur det ska registre-
ras. Om man tar bort briannskador ligger Ostergdtland och Jonk&ping “jamn-
gratt” med landet i 6vrigt. Det #r viktigt att komma ihdg detta. Det &r tidigt i
processen, och om man gor sadana har kartor kan man lasa tankandet pé ett
felaktigt sétt. Detta sager jag som en parentes.

Néval, nar det galler brannskador har detta medfort att det &r en valdigt
god dynamik och koordination mellan NHV-enheterna i Linkdping och Upp-
sala. Det finns ocksé& en nordisk samordning i och med att brannskadevard
innebar fa patienter och fa vérdplatser. Men ibland branner det till —ingen pun
intented — och da behdver man manga platser snabbt. D& finns det en nordisk
samordning av detta.

Under perioden med rikssjukvard och NHV har vardutvecklingen varit
stark. Det &r helt klart battre cost-benefit. Patientresultaten ar jamférbara med
de basta centren internationellt och ligger ganska lika mellan de tva enheterna,
som ni ser i den 6vre hogra bilden jag nu visar. Det &r en hdg forskningspro-
duktion med ett flertal avhandlingar och mycket publikationer som for varden
framat. Den person som har varit chef for var brannskadeenhet under lang tid
ar nu ocksa president for World Burn Organisation. Det har gett lyftkraft, och
vi ligger pa en valdigt hog internationell niva. Det ar viktigt for att driva varden
framat.

Enheten for rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och fistlar efter for-
lossning har just avslutat sitt forsta ar som NHV-enhet. Dar handlar det om att
bygga upp en verksamhet och samverka med andra enheter. Detta ar tva en-
heter; den andra ligger i Danderyd utanfor Stockholm. NHV-uppdraget har har
medfort ett valdigt strukturerat samarbete mellan NHV-enheterna. Man har
gatt igenom pm, patientinformation och vardkedjor och skaffat dedikerade op-
erationsresurser. Det forsta arets produktion har blivit dubbelt sa stor som man
hade raknat med pa var enhet. Uppenbarligen har det funnits ett uppdamt be-
hov, som man har kunnat ta hand om. Man upplever hdg patientndjdhet och
hdg patientsdkerhet. Det rapporteras av verksamheten. Men en viss
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problematik finns kring regioner som inte remitterar riktigt, inkongruenta it-
system och s vidare.

Ryggmargsskadorna ar nagot som vi verkligen hade hoppats att vi skulle
fa tillstdnd for. Det handlar om initial rehabilitering dar patienten aker fran
intensivvarden till en sddan rehabilitering, ofta en till sex manader, pé reha-
benheten. Vi hade hog kvalitet pa verksamheten och blev véldigt besvikna nar
vi inte fick tillstdndet. Sjukvérdsregionen har sedan blivit uppdelad, dar Sma-
landsdelen gér till Skane och Ostgdtadelen gér till Stockholm. Det har varit
olyckligt for samarbetet inom sjukvardsregionen. Det har varit en del startsva-
righeter med nya natverk, nya remissfloden och s vidare for detta.

Hittills har tre patienter kommit tillbaka till Linkdpingsenheten efter vard
i Stockholm. Alla har varit véldigt néjda, och det sker nu pagaende vard av sju
patienter fran Sydostra sjukvardsregionen i systemet. Man bygger upp ett kva-
litetsregister. Men de initiala slutsatserna — det hor jag nar jag pratar med verk-
samhetschefen — &r att de sa att saga har svalt fortreten och séager att varden &r
minst lika bra som den skulle ha varit i Region Ostergétland. Enheterna fun-
gerar valdigt bra, och man tror pé centraliseringstanken. Det var som sagt en
del logistiska barnsjukdomar, men det &r seridsa aktdrer som nu ser till att det
fungerar for patienternas basta.

Slutligen: Véra slutsatser hittills nar det galler detta ar att ratt organiserat
och rétt utfort kan NHV definitivt bidra till god och jamlik vérd i hela landet.
Men det &r &nnu for tidigt att siga om den nya beslutprocessen har genererat
nytta for patienterna, precis som man sa fran Sahlgrenska nyss. For att patien-
terna ska fa basta nytta av detta tror vi att det ar valdigt viktigt att tanka pa
systemeffekter, som ocksa manga har sagt hittills. Som vart system i Sverige
ar uppbyggt nu behdvs det forsknings- och utvecklingsaktiva universitetssjuk-
hus i hela Sverige. Darmed inte sagt att alla ska géra allt. Men alla maste géra
nagot i det hér systemet; annars blir det valdigt haltande. Ledarskapet behéver
prioritera NHV-frégorna, béde pa respektive enhet och pa regionledningsniva,
for att man ska ha en béade klinisk och akademisk kompetensforsérjning lang-
siktigt.

Samtidigt &r det viktigt att NHV-enheterna lever upp till kraven i besluten,
som ocksa flera har varit inne pa har nu. Man maste kanna att man kan remit-
tera patienterna till nagonting som ar minst lika bra som den vard som skulle
ges i hemmaregionen eller p& hemmauniversitetssjukhuset. Darfor ar det vik-
tigt att starka kontrollfunktionen hos Socialstyrelsen, garna med férdjupad
kontroll vart femte ar. Enheterna upplever ett stort behov av stéd initialt. Det
ar ocksa en sak som &r viktig for att patienterna snabbt ska fa nytta av detta.

Det har ocksé sagts tidigare att regional hogspecialiserad vard behéver
struktureras inom varje sjukvérdsregion pa nagot satt for att fa en funktionell
arbetsfordelning i hela kedjan.

Maria Westerlund, Riksforbundet Séllsynta diagnoser: Ordférande och leda-
moéter! Vi fran Riksforbundet Sallsynta diagnoser ar valdigt glada och vill rikta



UPPTECKNINGAR FRAN DEN OFFENTLIGA UTFRAGNINGEN

ett stort tack for att vi fir mojlighet att vara med pa denna offentliga utfrag-
ning. Till min hjalp har har jag Stephanie Juran fran vart kansli.

Jag heter alltsd Maria Westerlund, och jag ar forbundsordforande. Jag &r
socionom och diakon sedan drygt 20 ar tillbaka och har ocksa viss utbildning
inom omvardnadsvetenskap. Riksforbundet Sallsynta diagnoser samlar 16 000
medlemmar, och tillsammans representerar vi ndrmare 200 olika séllsynta hal-
sotillstand. Jag &r sjalv ocksa diagnosbérare.

Det finns faktiskt uppemot 8 000 sillsynta halsotillstand som ar definie-
rade hittills. Och det lar komma fler. Vi har kommit langt i Sverige; det finns
mycket kunskap och expertis samlad om de sallsynta halsotillstdnden. Men
som vi har hort i dag: Med sa manga olika diagnoser blir det svart for varden
att kanna till alla och att kunna stélla ratt diagnos och erbjuda korrekt vard,
stod och behandling. Det har far stora konsekvenser for de 500 000 patienter,
alltsa en halv miljon manniskor, som lever med sallsynta halsotillstand i Sve-
rige. En orsak ar den som ocksa har belysts i dag, namligen att kunskapen inte
ar jamlikt tillganglig for alla. Den ar inte heller jamlikt fordelad dver landet.
Det aterspeglas i vér senaste medlemsundersokning, dar riksférbundets med-
lemmar vittnar om utmaningarna.

Mer an 50 procent fick sin diagnos faststalld forst i vuxen alder. For tva av
tio tog det mer &n tio ar att fa ratt diagnos, och da kan de ha fétt flera andra,
felaktiga diagnoser under vdgen innan man kom fram till den rétta. Tre av tio
har blivit nekade vard pa grund av sitt sallsynta hélsotillstand, och lika manga
uppger att de aldrig har traffat nagon som ar expert pa deras tillstand och diagnos.

Medlemmarna uppger ocksa att motestiden med specialisterna, nar motet
val kommer till stand, ofta blir for kort. Den uppféljning som sedan ska ske pa
lokal niva saknas ofta. Majoriteten av deltagarna i denna medlemsundersok-
ning, som forvisso dr ganska liten men som anda sager mycket, uppger att det
&r andra patientorganisationer och natverk som ar den basta kunskapskéllan
till sitt sallsynta halsotillstand. Det &r alltsa inte ldkarkunskapen och lakarve-
tenskapen.

Av dem som har varit i kontakt med nationell hogspecialiserad vard sager
majoriteten att de ar valdigt nojda med varden. Vi stéllde ocksa fragan hur
langt deltagarna skulle vara beredda att resa for att fa tillgang till NHV. Svaren
blev att forutsatt att man far erséttning och att beséken géllande NHV sker fler
an en gang och att man far den uppféljande varden och behandlingen dar man
bor &r andelen som &r beredd att resa valdigt stor. For oss med séllsynta hal-
sotillstand ar det alltsd viktigare att fa ratt vard av ndgon som kanner till var
diagnos och vart halsotillstdnd an att varden finns nara.

Kunskapsnivan om sallsynta halsotillstdnd behéver hojas. Det ar mycket
viktigt att den expertis som finns blir tillganglig for alla oss som lever med
sallsynta halsotillstand. Det handlar om att jag som patient ska kunna fa del av
expertisen oavsett var i landet jag bor, oavsett vilka forutséattningar jag sjalv
eller min familj har for att ta sig fram i varden och oavhangigt om tillfallig-
heten gor att jag méter en engagerad och duktig lékare som &r beredd att gora
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mer an vad yrkesrollen egentligen kraver. Ett séallsynt halsotillstand ger ju
ocksa foljdverkningar for hela familjen, syskon med mera.

I Riksforbundet Sallsynta diagnoser har vi under de 25 ar som vi har fun-
nits framfort vara medlemmars 6nskan om en tydligare samordning nationellt
och om att samla kunskap, koncentrera kompetens och skapa en robust infra-
struktur dar tillfalligheter och sérlsningar inte alls ska behdvas. Vi ser framfor
0ss en bild dar ingen ska behdva flytta till en annan region eller ett annat land
for att fa tillgang till behandling och vard for sitt sallsynta halsotillstind. Sam-
mantaget gor det har att nationell hogspecialiserad vard ar mycket viktig for
patienter som lever med séllsynta halsotillstand. Vi valkomnar darfor initiati-
vet att samla hogspecialiserad kunskap pa ett fatal platser i Sverige.

| det fempunktsprogram som vi har presenterat for regeringen infor det
arbete som har paborjats med att ta fram en nationell strategi for sallsynta hal-
sotillstand har vi angett NHV som en av de viktigaste byggstenarna och en del
att starta med och ta fasta pa. Nar det bara finns ett fatal personer som lever
med samma diagnos dr det, precis som man har sagt tidigare i dag, avgdrande
att specialisterna far traffa s& manga som méjligt av patienterna for att behalla
och utveckla sin expertis. For patienter med anhdriga &r det dessutom viktigt
att den hégspecialiserade véarden utan avbrott och automatiskt 6vergar i den
goda och lokalt nara varden och i samhallets stéd p& hemorten, hemtjanst och
sd vidare.

Ett sallsynt hélsotillstand gér aldrig éver; det pagar hela livet i alla skeden.
Darfor ar 6vergangen fran barnsjukvard till vuxenvard en valdigt kritisk och
viktig del. For patienter med sallsynta halsotillstand galler det att ett besok pa
en plats dar man har fatt tillstand for NHV for just det halsotillstand eller del
av det halsotillstind som patienten har inte bara ar en engangsforeteelse. Det
kommer troligtvis att behtva foljas upp av fler.

En nationell hogspecialiserad vard maste darfor utforas i val fungerande
infrastruktur. Det ska vara nationella, regionala och lokala kedjor som kopplas
ihop utan krav pa att patienten sjalv maste agera och ringa nar man kommer
hem och tala om att man & hemma och behdver en fortséttning. Detta ska ske
automatiskt. Lever man med ett séllsynt halsotillstdnd har man valdigt ofta
paverkan pa flera olika organsystem. Det handlar om syndrom i stor utstrack-
ning. Stuprérsorganisationen ar inte nagonting som tillfor, utan snarare tvar-
tom for oss. Darfor ar det viktigt att se helheten, eftersom det aven kan vara sa
att bara en del av syndromen finns upptagna i NHV. Men det ar viktigt nog.

For att behalla expertkompetens och félja med i forskning och utveckling
ser vi ocksa att det ar viktigt for lakare och Gvrig vardexpertis att lattare fa
mojlighet till utbyte med andra experter i Europa och dver hela varlden. En del
som 4r viktig har ar att forenkla mojligheter till kontakter med de europeiska
referensnatverk som finns. Det &r en viktig pusselbit i att 6ka den expertisen.

De delar som vi vill framhalla som valdigt goda och bra med NHV ér att
expertisen samlas nationellt, att det finns tydliga remissvagar och att det sker
en utvérdering och en uppféljning for att garantera att systemen fungerar som
de ska. Att patientens expertkunskap tas pa allvar och finns med som en av
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byggstenarna i framtagandet av NHV dr vi véldigt glada 6ver. Det &r bra att
den ar forankrad bade hos professionen och regionpolitikerna, att det ar ett
robust system inom halso- och sjukvarden och att det ar ett langsiktigt region-
alt forankrat projekt som inte gar utanfor gangse system och som ar utan per-
sonberoende.

Som vi har sett finns det ocksa utmaningar. Vi lyfter darfor fram véra ons-
kemal for att den hogt specialiserade varden framat kan bli starkare och ge
battre och mer tillfredsstallande resultat for patienten. Nér ett NHV utses och
ges tillstand for finns en risk for uttrangningseffekter for andra vardomraden,
som har berorts flera génger i dag. Darfor vill vi se att tillrackliga Gronmarkta
nationella ekonomiska satsningar medfoljer NHV-uppdraget och beslutet.

Nar expertis byggs upp pa en plats finns en risk att kunskap gar forlorad i
andra delar av landet. Det kan finnas uppbyggda platser i dag med kunskap
om séllsynta tillstdnd som kan leda till att patienten forlorar tillgang till den
goda vard och behandling som man ska ha. Men en tydlig struktur for forank-
ring, kunskapsutbyte och samarbete 6ver regiongréanserna — en struktur som
aven garanterar att patientens hemsjukvard foljer de rekommendationer och
vardplaner som kommer frin NHV — kan losa flera problem, och de har effek-
terna kan undvikas.

Att man har begransat ett NHV till maximalt fem platser i Sverige utan
mojlighet att géra undantag ser vi som en risk. Redan i dag &r kunskapsstruk-
turerna for sallsynta halsotillstand valdigt skéra. Den hér harda gransen vid
fem platser riskerar att leda till att de strukturer som redan finns gér forlorade.
Vi 6nskar att alla befintliga experter inom ett séllsynt halsotillstand inkluderas
i NHV-beslutsprocessen, alltsa dven de som finns utanfér den tankta gruppen.

Socialstyrelsens arliga uppféljning av NHV visar skillnader mellan reg-
ionerna. Ett tydligt exempel & Region Norrbotten, dar 60 patienter per
100 000 invanare har tillgang till nationell hogspecialiserad vard, jamfort med
Region Ostergotland, dar vérdet ligger pa 159 patienter per 100 000 invénare.
For att motverka denna geografiska ojamlikhet kréver vi att NHV som ges i
dag som rekommendation blir bindande riktlinjer.

Avslutningsvis vill vi framhalla att den nationella hogspecialiserade var-
den behdvs som en sjélvklar del av var hélso- och sjukvard fér oss som lever
med séllsynta halsotillstand. Den behdver utvecklas i takt med forskning till-
sammans med patienterna, precis som redan har sagts.

Ameli Norling, Sveriges Kommuner och Regioner: Tack for att jag har fatt
komma hit! Jag heter Ameli Norling och ar sektionschef for halso- och sjuk-
vard for Sveriges Kommuner och Regioner. Jag skulle vilja ge en samlad bild
fran vara medlemmar.

Fragan har gallt den nya beslutsprocessen for hogspecialiserad véard och
vilka fordelar och nackdelar den har. Vi har forsokt belysa dem som pa den
bild jag visar. Det vi kan se &r att systemet kan ge en 6kad samverkan mellan
regioner och att det &r valdigt positivt att nomineringar till de sakkunnig-
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grupper som finns utgar fran regionernas kunskapsorganisation. Det dr ocksa
positivt att denna process ar snabbare an den tidigare med rikssjukvard. Vi
noterar aven att sakkunniggruppsutlatanden har en bade bred och noggrann
genomgang av det aktuella vardomradet. Vi ser att systemperspektivet belyses
och varderas i processen men att detta kan behdva betonas d&nnu mer, som vi
har hort i dag.

Det vi skulle vilja belysa som nackdelar &r att universitetssjukhusen, som
vi har hort, inte har ndgon formell roll i processen och att representanter for
béde regioner och universitetssjukhus kommer in sent i processen. Det &r
ocksa sé att problembeskrivningen, det vill siga det som ska bli battre av NHV
och som ska vara en grund for sjalva beslutet, ofta saknas. Som vi ocksa har
hort har vi ingen oberoende utredning av forutsattningarna for att bedriva
NHV. Vi vill &ven poéngtera att tidigare erfarenheter och medicinska resultat
vager for latt i bedomningarna.

Nagra kommentarer som vi vill lyfta ar att vi ser att det ar viktigt att moti-
ven for att infora ett nationellt hdgspecialiserat vardomrade ska utga fran en
patientnytta och inte enbart fran Iaga volymer, hégspecialisering eller existe-
rande koncentrering. Systemet innebar en 6kad administration och en inlas-
ningseffekt, och det ar darfor viktigt att man tror att detta ocksé ska ge en
patientnytta. Den problematik som man kan se betréffande vardkvalitet eller
effektivitet i nuliget ska ocksa kunna belysas i utlatandet fran den sakkunniga
gruppen, och det ska finnas en tanke om en forbattring.

Vi ser att det i de forslag som finns om en centralisering till kanske fyra
eller fem enheter ur ett patient- och verksamhetsperspektiv skulle kunna vara
battre att koncentrera inom varje sjukvardsregion, det vill siga enbart till uni-
versitetssjukhuset, som vi har hort i dag. Nuvarande lagtext stdder inte denna
l6sning.

Vi ser dven att NHV-lagutrymmet inte bor ersatta annan pakallad nationell
samordning eller nationell strukturering som inte primért syftar till en koncen-
trerad vard, det vill siga den som ligger inom regionernas ansvar.

En annan sak som vi noterar ar att nationell hdgspecialiserad vard kan ha
bade positiva och negativa ekonomiska konsekvenser for utforare och remit-
tenter i dagsléget. Det finns en risk att vardomraden som i dagslaget prioriteras
som NHV i den medicinska verksamheten skulle kunna prioriteras fore pati-
enter inom andra vardomraden dven om det inte &r medicinskt motiverat. Men
det &r en risk, och ingenting vi har noterat.

Vi ser att regioner och universitetssjukhus bor ha en tydligare roll i hela
NHV-processen och inte enbart vara en remissinstans eller vara med i bered-
ningsarbetet infor ett tilldelat tillstdnd. Vi vill ocksd, som har belysts och po-
angterats, att det bor nationellt fastslds vad som maste finnas pé ett universi-
tetssjukhus for att inte rollen for undervisning, forskning och bidrag till ut-
veckling av halso- och sjukvard ska dventyras, det vill sédga att vara universi-
tetssjukhus behdver fungera i hela landet och dven kunna ha en internationellt
ledande position. Vi ser att systemet bor kunna hantera medicinsk utveckling
och férandringar inom varden inom NHV-uppdraget. Dar ar det viktigt att man
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tittar pa vardomrade och inte vardmetod s att det kan stodja medicinsk ut-
veckling.

De forbattringsforslag vi skulle vilja lyfta &r till exempel att en gruppering
av representanter fran vardera sjukvardsregion som foretrader bade region-
sidan och universitetssjukhusen skulle kunna fa en roll att bidra i beredningen
infor beslut om vad som ska vara NHV. Vi ser att universitetssjukhusdirek-
torsnatverket skulle kunna vara en samverkanspartner som pé ett strukturerat
sétt kan bidra infor beslut for att kunna I6sa ut eventuella samverkansproblem
och starka universitetssjukvarden.

Vi ser att vi har en mdjlighet att inom ramen for regionernas ansvar ha en
av SKR faciliterad struktur och process for regional nivastrukturering.

Avseende de ekonomiska effekterna av systemet ser vi ett behov av en
enhetlig prismodell som ska kunna ge en trygghet bade for utforare att fa tack-
ning for sina kostnader och for remittenter att kunna betala en skalig ersétt-
ning.

Vi vill ocksa, som har lyfts tidigare, poangtera att en tydligare utvardering
av patientnyttan och dven de eventuella oférutsedda verksamhetskonsekvenser
som kan ha skett i samband med inforandet av NHV-omraden sker bade struk-
turerat och regelbundet.

Ordféranden: D4 har det blivit dags att 6ppna for frgor fran vara ledamater.
Forst ut ar Mikael Dahlgvist fran Socialdemokraterna.

Mikael Dahlqgvist (S): Herr ordférande! Tack for en intressant formiddag! Né&r
vi antog lagen var det framfor allt med tvé syften for patientnyttan: att oka
kvaliteten och att se till att tillgangligheten for patienterna finns i hela landet.
Darfor riktar jag mina tva korta fragor till tva personer.

Till Socialstyrelsen vill jag rikta foljande fraga: Med den hogspeciali-
serade nivastruktureringen, hur garanterar ni att tillgangligheten finns for alla
patienter i hela landet, oavsett om man bor i Ystad, i Kiruna eller i Varmland
dar jag kommer ifran?

Den andra fragan vill jag rikta till en patientgrupp, och da kan jag exem-
pelvis ta Natverket mot cancer. Min fraga till er &r: Har era medlemmar fatt
battre vard? Upplever ni att det har blivit battre vard efter den har nivastruktu-
reringen? Har man tillgang till varden?

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: NHV-varden &r ju tillstandspliktig vard, och
vi forvéntar oss att regionerna foljer lagen och dérmed remitterar de aktuella
patienterna till NHV-enheterna.

I 6vrigt gor vi vad vi kan for att de har tillstdnden forstas ska vara kianda
och finnas som en del i vardprogram, olika riktlinjer och sa vidare. Men vi
maste komma ihag att det &r regionerna som har ansvar for sin aktuella vard.

Jag hoppas att det var svar pa fragan.
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Margareta Haag, Natverket mot cancer: Nar det galler vara medlemsorgani-
sationer och alla de diagnoser som finns skulle jag vilja séga att det &r ojamlikt
over landet. Vissa diagnoser inom NHV, till exempel livmoderhalscancer, vet
vi ju nu har fatt battre vard. Andra ar pa gang, hoppas vi. Framfor allt de sma
diagnoserna och valdigt problemtyngda diagnoser hoppas vi kommer att fin-
nas med. Jag har sett att ndgra ar avslagna. Jag ser inte riktigt motiveringen pa
dem, sa de bordlagda och avslagna kommer vi att terkomma till. Men tyvarr
ar varden i Sverige i stort fragmenterad, skulle jag vilja sdga. S& &r det aven
inom cancer.

Carita Boulwén (SD): Jag stryker mig, herr ordférande, for jag fick precis svar
pé& min fraga.

Thomas Ragnarsson (M): Ordférande! Jag har en fraga till Socialstyrelsen och
Kristina Wikner.

Jag kanske missforstod dig, men jag uppfattade att du sa att man har [amnat
transportorganisationerna utanfor uppdraget géllande NHV. Alla patienter
som omfattas av NHV é&r inte i behov av nagon specifik transportorganisation,
men en del av de har tillstdnden kraver ju hogspecialiserad transport, och da
ankommer det pa den region som ska skicka patienten att tillse den transpor-
ten.

| dag har vi ett system dér vi inte har en nationell tdckning av helikoptrar.
Det ar valdigt sallsynt att man har en landningsplats for flygplan utanfor sjuk-
husen, vilket leder till att man far skota det har med ordinarie vagtransport-
ambulanser.

Jag bara undrar: Har man inte tankt ndgon tanke nar det galler till exempel
isolerade patienter och liknande? Jag vet att det finns specialfordon for det.
Innefattar man ocksa transportorganisationen i vissa av de har filten sa att det
ar det sjukhus som ska ta emot patienten som ocksa ombesorjer transporten?

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Sa ar det — nar det finns sérskilda krav och
sarskilda behov kopplat till tillstdndet, som exempelvis hogisolering vid smitt-
samma sjukdomar, ingar ocksa transporten i tillstdndet. For vissa av de har
tillstdnden &r det darfor ett krav att ocksd kunna hantera transportfragan, ef-
tersom det krdvs sarskild utrustning.

Den fraga som vi bordlade handlade om generella intensivvardstranspor-
ter. Vi hade langtgaende diskussioner med vara olika grupperingar och SKR,
dar man ombad oss att invanta SKR:s eget arbete i fragan om intensivvards-
transporter — prioritering, dirigering och ett mer enhetligt nationellt transport-
system. Darfor har vi avvaktat det arbetet.

Karin Ragsjo (V): Tack for en valdigt bra formiddag! Det ar uppenbart att det
forstas ocksa pagar en konkurrenssituation mellan de fantastiska universitets-
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sjukhusen vi har for att fa de olika uppdragen. Tittar man pa den har listan
verkar det sa att ju fler uppdrag man har desto fler kan man ticka in, sager jag
lite fréckt hér.

Nér det blir sa totalt centrerat runt framfor allt tre av dessa universitets-
sjukhus undrar jag darfor hur det kan paverka hela landet i frdiga om undan-
trangningseffekter for forskning, fortlevnad av kompetensutveckling och s&
vidare. Min fraga ar till Socialstyrelsen.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Vi har ju varit inne mycket pa frdgan om och
principerna for fordelning, och det &r precis som du kan konstatera: De tre
stora universitetssjukhusen har i egenskap av att de &r just stora och har mer
omfattande resurser och kompetenser knutna till sig liksom ett storre patient-
upptag stérre méjligheter att ocksa ta sig an de har NHV-uppdragen. Det tan-
ker jag &r en del av det naturliga system som vi har.

Daremot har ju beredningsgruppen ett tydligt uppdrag att ta hansyn ocksa
till andra konsekvenser, nagot som vi har varit inne pa flera ganger. Nar de
mindre universitetssjukhusen har skt om NHV-uppdrag — de har sokt betyd-
ligt farre uppdrag — blir det darfor extremt viktigt att vérdera vikten av att de
tilldelas ett uppdrag, just for att de ska kunna behalla sitt universitetssjukhus-
sjukvardsuppdrag nar det kommer till forskning, utbildning, utveckling och s&
vidare. Vi har ett antal sddana exempel dar mindre universitetssjukhus har till-
delats tillstindet pa bekostnad av de storre. Uppdragen ar dock till sin karaktar
sddana att mycket av den hér varden kanske i dag bara bedrivs vid de stora
sjukhusen, och da kommer det fortsatt att bli s ocksd med NHV-uppdragen.

Som sagt: Helheten &r jatteviktig, och hansyn behdver tas till hela Sverige.

Anders W Jonsson (C): Jag har tva fragor. En bild har visats vid minst tva
tillfallen, och det ar bilden av den ojamlika fordelningen av tillgang till NHV.

Ostergotland har nu forklarat att det berodde pa felregistrering att det var
alldeles svart i Ostergétland. Men det som oroar mig mest &r ju Norrbotten
som inte alls far tillgang till det har pA samma satt. Jag skulle vilja fraga Ulrica
Bergstrom om man har kryssat fel ruta dar ocksa, eller vad beror det har pa?
Sjukdomarna maste ju vara ungefar lika vanligt forekommande i Norrbotten.

Min andra fraga &r till SKR. Flera ganger har vikten av den regionala for-
delningen och specialiseringen av vard pétalats, alltsa att &ven den maste logga
in i det hér systemet. Vad &r SKR:s bild? Hur sker det har i vara regioner? Ar
det pa gang i full fart, eller kommer det att kravas lagstiftning aven dar? Skiljer
det sig mellan regionerna? Jag kan tdnka mig att det ar lattare i Stockholm och
Vastra Gotaland och svérare i andra.

Ulrica Bergstrém, Norrlands Universitetssjukhus: Angéende Norrbottens re-
gistrering och NHV ér det ju de olika NHV-stéllena som registrerar. Norrbot-
ten gor darfor ingenting i registringen, om vi sager sa. Jag kan forsta Linko-
ping, att det kan vara svart att sarskilja nar en brannskada ar lanssjukvard och
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nar den ar hogspecialiserad vard nar man har det inom sitt omrade. Dér kan
det bli fel. Men just att Norrbotten har farre &r en generell registrering i landet,
sd den stammer.

Vad beror det da pa? Det kan vara olika saker. Vi har ganska stor omsatt-
ning av lakare framfor allt i Norrbotten. Vi har mycket stafetter. Kénnedomen
om de hér typerna av hogspecialiserad vard, hur man ska remittera och hur det
fungerar bygger ganska mycket pa att vi har en stabil och robust verksamhet
ocksé pa hemorten, och utifran den utbildning vi har ar det viktigt att vi kan
sakerstélla det ocksé i hela norra regionen. Det tror jag ar en forklaring.

Den andra delen &r ekonomisk. Det kostar att skicka vara patienter pa na-
tionell hogspecialiserad vard. Visst kan vi forsta att det kostar mycket att ta
det pa en brannskadeenhet under en langre tid och sa vidare, men resorna kos-
tar dven for de sma. Allt det hér spelar roll for dessa regioner, och pa det sattet
bor man ocksa fundera 6ver de ekonomiska incitamenten for de patienter som
ar i den nationellt hdgspecialiserade véarden. Hur sakerstaller vi att regioner
inte prioriterar bort det for att man inte har den ekonomiska forutséattningen?

Ameli Norling, Sveriges Kommuner och Regioner: Jag uppfattade frédgan som
hur det gar till med den regionala nivastruktureringen i vara olika regioner.

Det &r olika forutsittningar i vara olika regioner. Ibland finns det geogra-
fiska forutsattningar som gor att det redan har skett medan vi kan se att man i
en del storre regioner inte har kommit riktigt lika langt i den regionala niva-
struktureringen och darfor har stora volymer pé flera stallen. Men det pagar ett
arbete som &r delvis faciliterat av NHV-processen. Sedan har vi ocksa ett ar-
bete frin SKR:s sida att férsoka ta fram och jobba med en process att stodja
regionerna i ett sidant arbete.

Dan Hovskér (KD): Det har varit en intressant formiddag! Aven jag vill stélla
en fraga till Kristina Wikner. Att starka vardstrukturen var ju en av grunderna
nar man tog beslutet. Nar du talade om atstorningsvarden namnde du att stod
pa hemmaplan ar en viktig del. Vilka utmaningar ser du nar det galler kun-
skapsspridning? Kommer den 6évriga varden till del i den utstrackning som
behovs?

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Jatteviktig fraga! Just villkoret om kun-
skapsspridning &r centralt, att de har NHV-enheterna som far uppdraget jobbar
med det. Vi horde ju exempel pa underremittering som i vissa fall sakert kan
bero pa att kdnnedom om de har tillstinden saknas. Just atstérningar ar ett
véldigt nybeslutat omrade, sa dar far vi ha viss respekt ocksa for att det tar ett
tag innan vardstrukturer och kannedom om remissfloden kommer till stand.
Men kunskapsspridning och samverkan mellan NHV-enheterna och remittent-
enheterna ar otroligt viktigt for att det har ska fungera och komma patienterna
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till del. Vi far ha lite tAlamod, men vi kommer att folja det, for vi ser verkligen
vikten av kunskapsspridning och samverkan.

Jakob Olofsgard (L): Tack for ett bra pass kring just patientnyttan! Min fraga
gar till Ameli Norling fran Sveriges Kommuner och Regioner. Det ar bra att
prata fort, for da kan man hinna med mycket. Jag skulle dock vilja stanna upp
vid det sista du var inne pa, alltsa att det behévs en djupare utvérdering av hur
just den berdrda patienten som behéver annan och narliggande vérd paverkas.
Det jag saknar lite &r vilken instans eller larosate som enligt er bor genomftra
en sadan djupare vardanalys.

Ameli Norling, Sveriges Kommuner och Regioner: Det jag forsokte lyfta i min
snabba presentation &r just att vi ser att det har varit en utdragen process dar
beslut om vardomraden har skett successivt och inte samlat. Detta kan inne-
béra odnskade effekter som har namnts har, till exempel randzonseffekter som
innebar att andra patientgrupper kan paverkas av existensen av ett NHV-om-
rade alternativt att det medicinska omradet har gjort forflyttningar eller att vi
ser en annan demografi som gor att det &r andra volymer — detta gor att man
behdver gora en éversyn av sjalva omradet.

Det vi sdg var kanske inte att det skulle vara en extern utvéardering i form
av en myndighet utan snarast att en del av Socialstyrelsens process &r att 16-
pande utvardera och kanske ompréva NHV-tillstdnden utifran att man identi-
fierar de har sakerna. Sedan ar frdgan ocksd om man vid nagot tillfalle nu
skulle kunna planera for att géra en stor dversyn av hela systemet. Det &r ju
ocksé majligt som forslag. Men vi stoder ocksa tanken pa att just kvalitet och
verksamhet bor utvarderas pa ett oberoende sétt, s som vi har hort.

Ulrika Westerlund (MP): Tack for en superspannande formiddag! Fragan ar
till Kristina Wikner igen; du far jobba hért i dag.

Jag har en frdga om erfarenheter frdn nir man har utnimnt vissa sjukhus
for att samarbeta med de sjukhus som har fatt nationell hogspecialiserad vard.
Detta har nu skett med ett omrade, och det kommer att borja den 1 januari
nasta ar. Jag undrar om det finns tidigare erfarenheter fran andra omraden, och
hur det i sa fall har funkat.

Kristina Wikner, Socialstyrelsen: Precis — i tillstindsbeslutet om kénsdysfori
hade vi just den lI6sningen. Flera av er har varit inne pa behovet av att vi ocksa
kan hitta pragmatiska satt for att bibehalla nuvarande kompetens. For att upp-
ratthalla tillracklig kapacitet nar det kommer till varden runt konsdysfori var
det ett satt att just dstadkomma det. Vi beslutade dar om tre nationella enheter
men med tre underleverantérer for att kunna bistd i utredning och ocksa bibe-
hélla en storre geografisk spridning. Det kommer vi att f6lja sarskilt noga i var
arliga uppféljning utifrdn att NHV-enheterna 4r de som &r ansvariga for att

2023/24:RFR2

45



2023/24:RFR2

46

UPPTECKNINGAR FRAN DEN OFFENTLIGA UTFRAGNINGEN

uppfylla villkoren och &ven ansvariga for att tillgangligheten &r tillrackligt god
och att det inte uppstar koer eller problem runt underleverantorskapet.

Precis som du sager har tillstAndet inte tratt i kraft an. Det &r forsta gangen
vi provar den har I6sningen, och vi kommer att f6lja den noggrant.

Ordféranden: DA har vi inte nagra fler fragestéllare bland ledaméterna. Men
eftersom vi har lite tid kvar tankte jag passa pa att fraga er som ar inbjudna for
att svara pa frdgor men som inte har fatt komma till tals har i dag om det &r
ndgon som har ndgonting som man onskar skicka med sa har avslutningsvis,
négot som ni inte tycker har belysts.

Mikael Kdhler, Akademiska sjukhuset: Tack for en véldigt bra férmiddag, det
maéste jag ocksa halla med om!

Vi bygger ett komplext system, med den oro som det skapar. Som méanga
har sagt har bygger det valdigt mycket pa att géra ordentlig uppfoljning av
verksamheten. Alla komplexa system binder man ihop genom ordentliga upp-
foljningar. Audit vart femte ar kanske ar en bra idé.

Sedan ar val var erfarenhet ocksa att det ar svara processer vi har haft att
hantera. Det vi gor samtidigt ar att vi pa de sju universitetssjukhusen bygger
processer kring att hantera nationell hogspecialiserad vard. Bara det innebar
en kvalitetshgjning. Ibland kan man sdga att det storsta problemet val inte &r
att KS far s& mycket utan att kompisarna bakom, Orebro alltsa, far sé lite nar
det galler att bygga det har systemet. Sa det ar vl ett medskick.

Man kan ocksd saga att det vi fran Uppsalas sida tittar pa i friga om un-
derlagen alltid &r vetenskapligheten. Det véager av och till for lite, tycker nog
jag, for ndr vi bygger framtida system handlar det nog om forskningen. Det
sager ju alla har. Det gér alltsd att gora lite mer for att skruva pa de vetenskap-
liga underlagen och varderingen av dem. Det &r ett svart omrade, att ha kom-
petens att gora det.

Tack for att jag fick berétta lite grann!

Lars-Ingvar Johansson, Natverket mot cancer: Det har varit véldigt intressant
har i dag. Som patientrepresentant tycker jag att det &r lite underskott gallande
patientens roll. Det vi diskuterar i dag syftar ju till patientens val och ve, men
jag tycker att det &r valdigt lite kring evidens och forskning om patientens roll
i detta. Jag skulle vilja att alla tar med sig det hem harifran att ha patientens
roll i den nationella hogspecialiserade varden lite mer i fokus. Det galler dven
Socialstyrelsen. Jag &r sjalv en av dem som varit inom ramen for det, och jag
ar for 6vrigt valdigt nojd, men jag vill som sagt att man lyfter upp patientfragan.

Lise Lidback, Neuroforbundet: Jag ar férbundsordférande pa Neuroférbundet,
och jag vill ocksa stdmma in det som ordféranden i Nétverket mot cancer sa:
Patientperspektivet méaste med mycket mer.
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Forutom att vara ordférande for mitt forbund och representera personer
som omfattas av NHV har jag haft den stora formanen att sitta med i en sak-
kunniggrupp pa Socialstyrelsen. Jag tillhor sjalv ett NHV, sa jag har fatt se
ganska mycket runt omkring det. Jag vill ocksa gora ett medskick till socialut-
skottet att det har ar sa otroligt viktigt for patienterna. Det & manga som har
gétt omkring i ménga, manga ar och liksom aldrig hittat ratt i halso- och sjuk-
varden, och det har betyder mycket mer &n man nagonsin kan forestalla sig.

Aven jag vill trycka pé det som Séllsynta Diagnoser lyfter om resor och
liknande. Patienter som tillnér NHV har inga krav pa att det ska vara nara. Vi
ar beredda att resa, men man maste kunna losa infrastrukturen.

En annan, sista reflektion handlar om finansieringen av NHV. Det &r oer-
hort viktigt att det hér inte bara belastar regionerna, utan att man hittar nagra
andra I6sningar pa det, tanker jag. Annars blir det ojamlikt.

Anders Akesson, Riksforbundet HjartLung: Egentligen ar det vél inte sd
mycket att tillagga. Jag ar forbundsordforande i Riksforbundet HjartLung. Sa-
val Lars-Ingvar som Lise har varit inne pa bade finansiering och hur det har
ska tolkas utifrén ett regionalt perspektiv.

Det &r klart att det finns risker med undantrangning, speciellt utifran ett
perspektiv dir regionerna ocksa har svart med sina ekonomiska forhallanden.
Det finns anledning att papeka detta.

Det handlar ocksd om den delen som Lars-Ingvar var inne pa kring pati-
entmedverkan. Utifran det perspektivet ar vi glada att fa vara har i dag. Vi tror
att det ar nodvandigt att hitta fler sadana samverkansparter aven med socialut-
skottet, sa vi ar garna delaktiga i det i framtiden.

Vi tror ocksa att det ar viktigt med det som Socialstyrelsen lyfter fram i
fortséttningen: hur man stérker samverkan och hur den nationella hégspecia-
liserade varden kan formedla saval kunskap som forutsattningar for en dialog
mellan den specialiserade varden och primarvérdens utveckling i landet. Det
maste f6lja med sé att man inte blir inlast i ndgon typ av hogspecialiserad vard,
utan den foljer med dé kunskapsforiandringen ocksé kan ka ute i landet.

Ordforanden: Jag vill tacka sa jattemycket for en valdigt intressant och larorik
foérmiddag. Jag har inte min vice ordférande Fredrik Lundh Sammeli med mig
hér i dag men val ledamoten Yasmine Bladelius fran Socialdemokraterna. Vill
du summera upp dina intryck fran dagen?

Yasmine Bladelius (S): Precis som manga har varit inne pa tycker dven jag att
det har varit en oerhort intressant formiddag. Jag vill passa pa att tacka alla er
som har kommit hit i dag och bidragit med era erfarenheter, er kompetens och
era goda rad och tankar. Det ar oerhort vardefullt for oss att pa det har viset
ocksé kunna utvardera de beslut som vi tar, sa det tar vi med oss harifran alli-
hop — ett stort tack till er alla!
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Jag vill ocksa tacka kanslipersonalen som har gjort den har offentliga ut-
fragningen majlig och aven utvérderingssekretariatet som har gjort ett otroligt
arbete med de hér fragorna. Vi ar manga som har bidragit. Det har varit otroligt
nyttigt for mig; jag tror att jag talar for hela socialutskottet nér jag sager det.
Jag hoppas naturligtvis att det har varit nyttigt for er ocksa.

Jag vill ocksd sdga att det ar bra att vi har de har samtalen. Det behover
inte alltid ske i form av en offentlig utfragning, utan vi kanner att vi kan ha
kontakt framat i de har viktiga fragorna.

Tusen tack!

Ordféranden: Jag instdmmer naturligtvis i tacket — tack for att ni har kommit
hit i dag, och tack for att vi far mojlighet att ta med oss era vardefulla syn-
punkter i vart fortsatta arbete!

Hérmed forklarar jag sammantradet avslutat.
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Presentationer

Bilder som visades av Arvid Widenlou Nordmark

Utvardering av
arbetsprocesser for NHV

Socialutskottet, 28 september 2023
Arvid Widenlou Nordmark

Utvérdera om arbetsprocessen skapar de ratta forutsattningarna
for att bedriva det uppdrag som Socialstyrelsen har inom
nationell hégspecialiserad vard (NHV).

- Ar processen andamalsenlig?
- Har forbattringsforslag tagits om hand och implementerats?

- Finns det ytterligare justeringar som kan géras som skulle géra
processen &n mer andamalsenlig?

- Finns det férslag pa kontinuerlig uppféljning av processen som
inte gors nu som skulle kunna géras?

- Skapar Socialstyrelsen ratt forutsattningar for att kunna
uppfylla sitt uppdrag? ’

Genomfort under november 2022 till februari 2023.

/
7
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Arbetsprocessen

Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4
NPO* ger Sakkunnig- Remiss av SoS tar beslut
forslag pa —/ grupper —/ underlagetoch | / om vad och

vardomraden tar fram konsekvens- antal
att genomlysa underlag analys utforare
/ / J
‘ I
g /
Steg 8 _Steg?7 Steg 6 Steg 5
Tillstinden Namnden** . Beredning av . Regionerna
foljs upp och | tarbeslut om | ansskningar | ansokerom
utvérderas tillstand infor beslut tillstand
J v v /

* Nationellt programomrade
** Namnden for nationell hogspecialiserad vérd

Sammanfattning

* Arbetsprocessens atta delmoment fungerar éverlag
vél och respektive moment har dndamalsenliga styr-
och stdddokument. Myndighetens medarbetare har
generellt ett hogt fortroende hos intressenterna.

* Modell med pilotomraden har bidragit till att skapa
en larandekultur.

« Overblicksbild éver hela arbetet med NHV efterlyses
— dels nuldgesbild och dels gemensam malbild.

* Beddmning av systemkonsekvenser dr komplext och
uppdrag kan behdva ses dver.

Arbetsprocesserna

Genomsyras av standigt larande och forbattringar.

Gedigen process och genomgdende ett hégt fortroende
fran deltagare i sakkunniggrupper.

Brett remissférfarande dar saval akademi som regioner
och andra intressenter bidrar.

Beslut om tillstand tas utifrdn vél underbyggda underlag
— jdmfor andra beslut inom hélso- och sjukvardssystemet.

Komplext system — utmaning att ha koll p3 alla
delar/relationer.

Staten fattar beslut om och ger tillstand till att bedriva
viss hélso- och sjukvérd — stéller ocksa stora krav pa
arbetsprocessen.
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Utredarens kommentarer

Positivt med framatsyftande ansats jamfért med
rikssjukvarden.

Positivt med flera och nérliggande omraden samtidigt.

Stark gruppernas (B1, B2, namnd) férutsattningar till
kollektivt minne och standigt larande!

Avsaknad av process for regional nivastrukturering —
péverkar NHV.

Stark kommunikationen av var NHV-arbetet &r i
nulaget fér att mojliggéra forstaelse for kommande
aktiviteter.

Tydliggor malbild.

Utredarens kommentarer

« Sakkunniggruppernas sammansattning foremal for
synpunkter — regionalrepresentation — risk for
malkonflikt? Samlad bild ar att nuvarande arbetssatt
hanterar ménga av riskerna.

Se 6ver uppdrag till B1 och dven mojligheten till
utvecklad 6verblick 6ver enskilda besluts paverkan pa
systemet som helhet — t ex genom relationsmatris.

Valfungerande uppfdljning central for att dra nyttan av
tillstand utan tidsbegransning.
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Bilder som visades av Socialstyrelsen

52 soi
Socialstyrelsen

Nationell hogspecialiserad
vard

Socialutskottets offentliga utfragning

28 september 2023

Bakgrund Rescamgens proposion

En ny beslutsprocess for den bogspecialisersde ~ Prop,
viden

Enhallig riksdag fattar beslut om ny lag
1-5 utforare, tidsobegransade tillstand
Inte bara kirurgi utan storre grepp
Tillvarata redan koncentrerad vard

Villkor och ansékningsférfarande
reglerat i foreskrift HSLF-FS 2018:48

Socialstyrelsen ar férvaltingmyndighet

7 ——

Profession

. God och .
Patienter  jamlik Huvudman

vard

Staten

Sveriges kunskapsmyndighet for vard och omsorg
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Rikssjukvarden:
Berednings- och beslutsprocessen tidskravande och
ineffektiv i forhallande till antalet beslutade tillstand.

15 beslutade omraden pa 10 ar (2007-2017) /\

Tillstandsutredning
och namndbeslut (ca Arlig uppféljning

18 manader). Utvérdering vart 4:e &r

Definitionsutredning

IHET, och konsekvensanalys

Ny ansékan vart 5:e &r

ca3%-4%ar

8 soctisyretsen

NHV-processen:

har hittills resulterat i 38 beslutade omraden pa 5 ar, 36 omraden ar
under pagaende arbete och 24 omraden &r bordlagda eller nedlagda
efter genomlysning.

Beredning och
namndbeslut

Beredning och
SoS-beslut

1-2 manader

Sveriges kunskapsmyndighet or vrd och omsor
o pemyndd ° B sociistyreisen

SKG-arbete Remissperiod Ansokningsperiod

6-7 manader 3-4 manader 3-4 manader

3-6 manader

Tillit

Framatsyftande I Transparens

Helhet» Samarbete

Sveriges kunskapsmyndighet for vard och omsorg
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Antal patienter

Totall antal patienter som handiagts inom nationell hagspecialiserad vard

Antal patienter i NHV-systemet

3348 patienter i systemet 2022

Mattenhet: antal patienter | Datakélla: Socialstyrelsen

——— Region Skéne = = = Region Stockholm e Region Uppsala
= Ragion Vastarbotion  — -+ Ragion Orabes lin
————— Region Ostergatland Vastra

Utmaningar

 Socialstyrelsen:
— Regional nivastrukturering
— Det méste finnas samsyn M -
* Regionerna: -
— Ojamn fordelning av resurser

— Transparens och enhetlighet i
ersattningssystemen saknas

™

R sodiisyreisen

Forutsattningar, méjligheter
och forbattringar
» Utveckling och forskning

« Sakra resurser och
kompetens

Tydlighet i roller och ansvar
* Robusthet

« Tydliga vardkedjor

+ Beredskapsomraden
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Vad ar nyttan fér patienterna?

Villkoren for att bedriva NHV sakerstaller:

» Robusthet och forutsagbarhet for bade
patient och vardgivare

« Sammanhallen vard, samarbeten,
samverkan, kunskapsspridning,
kompetensutveckling

« Ge patienten battre, hogkvalitativt
omhandertagande och samtidigt hoja
kompetensen pd hemmaplan

Aktiv forvaltning och uppfoljning

Antal tilthndsinnehavare

+ Arlig inrapportering 39
— Antal patienter, behandlingar,
tillganglighet, vardkvalitet, komplikationer
etc.
+ Fordjupad uppféljning av tematiska
omraden som samverkan, forskning,
remittering, kunskapsspridning m.m.

» Fordjupad uppféljning inom
myndighetsgemensamma projekt

+ Uppf6ljning av enskilda
fragestallningar med anledning av t.ex.
sarskild handelse

« Uppf6ljning av eventuell paverkan pa
systemniva, dvs vard utanfér NHV

S Socialstyrelsen

C
&3.. Socialstyrelsen
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Bilder som visades av tidigare medlemmar i beredningsgrupp 1

Nationell Hogspecialiserad
Vard

Systemexperter pa svensk hilso- och sjukvard 2019-
varen 2023. Uppdrag av Socialstyrelsen i
Beredningsgrupp 1, NHV processen.

Gruppens erfarenhet av arbetet. Vi avsade oss
uppdraget varen 2023.

Deltagare i B1.

* Kdrnan: Tre systemexperter pa halso- och sjukvard och en
representant for NPO Akut vard. Ett mycket ansvarsfullt uppdrag.

 Chefen for avdelningen for kunskapsstyrning for halso- o sjukvard
pa SoS ar ordférande vid sammantrade men skall inte paverka
gruppens yttrande.

 Utredare och foredragande fran Socialstyrelsen.

Deltagare som systemexperteri B 1.

* Barbro Naroskyin
* Eva Franklin Balfors
« Jens Schollin

Samtliga med langvarig erfarenhet av ledning-, styrning-,
utveckling-, kunskapsforsorjning samt akademisk verksamhet inom
svensk halso- och sjukvard.

NPO Akut vard har representerats av en ledamot som varierat éver
tid.

Vi dr eniga om att NHV arbetet dr mycket viktigt och positivt for
utvecklingen av svensk hilso- och sjukvard
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Socialstyrelsens roll i B1

* Anstallda pa Socialstyrelsen for dialogen med NPO samt tillsatter
medlemmar i SKG och for dialogen med dessa.

* Yttrandet fran SKG samt remissvar pa yttrandet fran ett stort antal
intressenter tillstalls expertgruppen.

* Arbetet 4r omfattande och kvalitén pa arbetet, innan underlagen
nar expertgruppen, utgér forutsattningen fér den bedémning
som kan ges fran B1.

Processen i beredningen av underlagen till B1 kréver en mycket
god kunskap om hilso-och sjukvardens struktur och villkor bade
kvantitativt och kvalitativt, sarskilt vid universitetssjukhusen.

Uppdraget for systemexperterna i B1

" Utifran Sakkunniggruppernas underlag och samtliga remissvar:

* "Yttra er om effekterna pa systemniva av den foreslagna
vardkoncentrationen for det svenska halso-och
sjukvardssystemet.”

« "QOverstiger de positiva effekterna de eventuella negativa effekter
for halso-och sjukvardsystemet?” Konsensus ska nas. Motivera.

Vara erfarenheter.

* Ett alltmer omfattande arbete. Stor arbetsinsats gors av SoS.

* Hastigheten ar h('j%. Enkelt i bérjan men allt svarare nar
antalet sjukdomstillstand 6kar och ar alltmer komplexa.

* Mycket svart att bedéma systemeffekter eftersom det ror sig
om enskilda sjukdomstillstdnd i varje beslut. Underlag och
beslut i stupror.

* Mycket svart att géra en bra konsekvensanalys av ett enskilt
beslut for hela halso-och sjukvardssystemet. Manga
sjukdomstillstand &r ndra férknippade med andra nérliggande
sjukdomstillstand och kompetenser.
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Vara erfarenheter.

* Det saknas en malbild for hela arbetet.

* Det bor finnas ett krav pa att forskning pa internationell niva
bedrivs.

« Beviljade tillstand bor utvarderas externt efter 5 ar.

« Tillstdnd borde kunna dras in eller ges respit ett ar for ny
utvardering om ej godkand.

» Utvarderingen skall vara kvantitativ, kvalitativ och innefatta
platsbesok.

Vara erfarenheter.

* Ordning bor finnas for att bedéma nar ett NHV-
tillstand overgar till att inte langre vara komplex vard.

* Barnperspektivet saknas i princip alltid i SKG utlatande.

* Regional nivastrukturering varierar i omfattning i
landet.

Nivastrukturering av svensk hogspecialiserad vard.

* Finns en internationell standard for universitetssjukhus?
* Kan nagot/nagra universitetssjukhus vara mycket hégprofilerade?
* Hur paverkas universitetssjukvarden, forskning, utbildning

innovation och kompetensforsorjning?

Viktigt att sidkerstéilla miniminiva och hog internationell niva
for universitetssjukhusen!
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Var uppfattning ar att NHV skall stétta den medicinska
utvecklingen och garantera den basta varden.

* En risk- konsekvensanalys behover goras
* Halso- och sjukvarden ar en dynamisk verksamhet.

* Nuvarande system med tillsvidare tillstand &r statiskt.
Tidsbegransade tillstdand och uppféljning kravs.

* Besluten kan inte tas i stupror. Systemperspektivet maste starkas.

Utvardering av processen.

« Skall vara kvalitativ och kvantitativ

« Skall goras av extern part med stor (internationell? ) erfarenhet av
amnet

* Bor beslutas av uppdragsgivaren

* Risk for jav far absolut inte forekomma.

Varfor vi avsade oss uppdraget.

* En sa viktig fraga kan inte bara ” prickas av” for varje enskilt tillstand

« Beredningen av underlagen och dialogerna med NPO o SKG maste
bedrivas med hogre medicinsk kompetens.

* En utvdrdering maste goras utan den minsta risk for jav.
* Uppdraget har mycket stor paverkan pa svensk universitetssjukvard-
det maste respekteras. En grundligare analys bor goras av erfarna

personer.

* Respekten for erfarenhet av Svensk Halso-och Sjukvard bor oka.
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Bilder som visades av Karolinska Universitetssjukhuset

Nationell hogspecialiserad vard

Reflektioner fran ett universitetssjukhus

KAROLINSKA

Nivastruktureringen av svensk halso- och sjukvard ar angeldgen och nédvéandig

Vi delar syfte och mal att “hélso- och sjukvardens kunskap, kvalitet och patientsékerhet ska
utvecklas och forbéttras samtidigt som resurserna anvénds pa ett effektivt sétt”.

Vi varnar alla universitetssjukhusens tre uppdrag - vard, forskning och utbildning

Utveckling och forandring inom halso- och sjukvard ar avgérande for att hantera
framtida vardbehov - "constant change is here to stay”

+ Internationella samarbeten ar en férutsattning for att leda utveckling

KAROLINSKA ==

Patienten

- Bésta majliga vard ska erbjudas alla patienter
+ Basta mojliga vard bor vara underbyggd med objektiva data

« Vard bor erbjudas patienten sa ndra hemmet som majligt

I(AROLINSI(A U s,
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Vara goda erfarenheter
« Positiv utveckling av format och mallar

« Pragmatiska I6sningar kan tillampas

« Konstruktiv och positiv dialog

KAROLINSKA

Risker och oonskade effekter

Inlasningseffekter - utvecklingskraft stagnerar
» Randzonseffekter - narliggande vardomraden paverkas negativt

- Inget universitetssjukhus/universitetssjukvardsregion tillats vara komplett

Potentiellt forsamrad internationell konkurrenskraft inom vard och klinisk forskning

KAROLINSKA ==

Tankbara atgarder och forandringar

Analys av miniminiva for ett universitetssjukhus

.

Ny benchmark mot omvérlden - vilka faktorer driver framgang inom hogspecialiserad vard?

Undvik "snuttefiering” av vardomraden - samla/klustra associerade vardomraden for att
férhindra negativa randzonseffekter

"Utmana” aktuell lagstiftning - gar det att utveckla samarbeten under lagskyddat vardansvar?

.

Skapa process for ordnad 6versyn av befintliga tillstdnd och tilldelningar for att undvika
negativa inlasningseffekter

I(AROLINSI(A U s,
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Bilder som visades av Norrlands Universitetssjukhus

Hur fungerar den nya beslutsprocessen for
Nationell Hogspecialiserad Vard?

Ulrica Bergstrom
Strateg fér Universitetssjukvarden
Kontaktperson féor NHV Norra regionen

Norrlands Universitetssjukhus, Umea
Region Visterbotten

m region
vilsterbotten

Beslutsprocess
Nationell Hogspecialiserad vard

Allmant
Bakgrundsarbete Processen
Har tidigare nivastrukturering gett avsedd ~ Brygger ralsen nér taget gar-
effekt? Viktigt att forsta station ar val forankrad
Ekonomiska forutsattningar * NPO, Professionsféreningar,

« Debitering strategi Universitetssjukhus, universitet etc

* Uppstartsmedel

Borjat med begransat uppdrag (max 3?) Positiv utveckling
En modell for allt * Konstruktiv dialog

* Okad forstaelse om komplexiteten

m region
visterbotten

* Sakkunniggruppens kompetens

Beslutsprocess
Nationell Hogspecialiserad vard
Norrlandsperspektiv

Strukturellt perspektiv- Systemeffekter
* Norrlands Universitetssjukhus uppdrag

* Sekundar traumasjukhus fér mer an halva

Sverige

* Lakarutbildning- kompetensforsorjning

* Klinisk forskning

* Umea Universitet

* Norra regionens utveckling

m region
visterbotten
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Beslutsprocess

Nationell Hogspecialiserad vard
Norrlandsperspektiv

By Invanarperspektiv- Jamlik vard

¢ Olika férutsattningar
Kansli, stodfunktioner
Ekonomiska férutsattningar
* Lokal férankring och kinnedom om

NHV ar viktig
f
¥ e VA 252
Beslutsprocess
Nationell Hogspecialiserad vard
Framtid
Viktigt framat

* Analys systemeffekter
* Ekonomiska férutsattningar v . e 1
- o Hur sdkrar vi en jamlik
* Uppfdljning och Utvardering ) o .
* Vad hander om man inte forhaller S!u!("ardsreglcfnal
sig till besluten? nivastrukturering?
* Revidering/uppdatering?
* Skapar detta ett mervéarde for
patienterna?

m region
visterbotten
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Bilder som visades av Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Nyttan av NHV for
patienterna

Boubou Hallberg, sjukhusdirektér

€Y isin
GOTALANDSREGIONEN
SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET

Har den nya beslutsprocessen genererat den
nytta for patienter som avsggs?

» Har reformen lett till en 6kad kvalitet, patientsakerhet och
kunskapsutveckling samt ett effektivt anvandande av hélso- och
sjukvardens resurser?

+ Har patienterna tillg8ng till hgspecialiserad vard oberoende av var
de bor?

 Hur p8verkar nivastruktureringen narliggande vdrdomraden och
kompetensforsorjningen?

Sahlgrenska
Universitetssjukhusets
NHV-tillstdnd

Véstra Gétalandsregionen anséker, med
Sahlgrenska Universitetssjukhuset som utférare

+ SU har tilldelats 35 av 53
befintliga tillstand

+ Av 35 tillstdnd &r 24 i drift

+ Av de 24 har 9 varit igdng
tillrackligt lange for att ingd i
Socialstyrelsens arliga
uppfoljning
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Uppfdljning - hur gar
det for patienterna?

Diagnosomraden foljs
regelmadssigt sedan tidigare

Varje NHV-tillstdnd innebér en
ny patientgruppering

Uppfdljning av varje ny
patientgrupp startar samtidigt
som det nya NHV-tillstdndet

Vi kommer kunna bedéma
utvecklingen om ett par ar

Sahlgrenska Universitetssjukhuset ser foljande
fordelar med NHV som gagnar patienterna

1. Stabilitet
Tillstdnd ger mojlighet att planera och underlattar kompetensforsérjning
2. Samverkan
Kraven p& samverkan gor att vardgivare traffas och enas, vilket bland
annat ger battre genomslag for nationella v8rdprogram samt underlattar
forskning
3. Strukturerad uppfdéljning
Innebar att man behoéver géra lika i hela landet, v8rdgivare jamférs och
till exempel méste forlegade behandlingar fasas ut och nya fasas in

Positiva erfarenheter
av koncentration

Storre volym ger hogre kvalitet,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset &ar
internationellt ledande géllande flera N
patientgrupper | ' /l

+ Mojlighet till nationell multidisciplinar
konferens

Méjlighet till nationellt vardprogram . \
\

Okad forskningsaktivitet, fler patienter
kan vara med i kliniska studier

« Okad kunskapsspridning nationellt -
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Arlig uppfdljning av NHV-tillstdnd

Exempel fr&n uppfdljning av endometrioskirurgi:

e Sahlgrenska Universitetssjukhuset har en mycket h6g andel minimalinvasiva
operationer (titth8l), med noll konverteringar till 5ppen kirurgi.

e Sahlgrenska Universitetssjukhuset har samtidigt en I8g andel allvarliga
komplikationer.

Ovan tolkas som ett resultat av att operationerna har koncentrerats inom NHV.

Onskemal

- Fordjupad uppfoljning, till exempel en audit var femte &r?
- Fokus p& behov av férandringar och tidplan for detta.

. . o

Jamlik vard

« Battre kontroll tack vare
uppfdljning

« Mbjlighet att jamfora

« Mbéjlighet att agera

Patienter uppdelat p4 hemregion
Antal patienter inom NHV per 100 000 inv8nare, 2019-2022.
Kélla: Socialstyrelsen. <61 @68 @z @

Paverkan pa narliggande
vardomraden och
kompetensférsorjning

+ NHV-tillstdnd medfér dkad
kompetens, vilket gagnar éven
naraliggande vard

« Undantréngning ar en risk géallande
anestesi, operation och
intensivvard, vilket maste hanteras

« Kompetensforsorjning underlattas
av tilldelade, icke tidsbegrdnsade
tillstdnd
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Kunskapsutveckling

» NHV skapar méjligheter att rikta
forskningsmedel mot aktuella
vérdomraden

« Vastra Gotalandsregionen och
Goteborgs universitet avsatter
arligen gemensamma FoU-medel
for att skapa l8ngsiktig struktur
for forskning inom NHV-tillstand

Har den nya beslutsprocessen genererat den
nytta for patienter som avségs?

+ Har reformen har lett till en 6kad kvalitet, patientsakerhet och
kunskapsutveckling samt ett effektivt anvandande av héalso- och
sjukvérdens resurser? God prognos

« Har patienterna tillgéng till hogspecialiserad vard oberoende av var
de bor? I princip ja men mer kommunikation behovs
Hur paverkar nivéstruktureringen narliggande vardomraden och
kompetensforsérjningen? Overvigande positivt

WVA_STRA
GOTALANDSREGIONEN

V SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET
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Vastra Gotalandsregionen, med Sahlgrenska Universitetssjukhuset som utférare, har idag
tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard for foljande v8rdomréden:

fr bam och rikiad utredningar

jui 2025)

ncerade binjuretumarer

Har den nya beslutsprocessen genererat 20230901
den nytta for patienter som avsags?

Johan Dabrosin Séderholm
Professor/overlékare kirurgi, Kontaktperson NHV-frdgor, Universitetssjukhuset, Linképing

Ledamot for Sydostra sjukvardsregionen, Beredningsgrupp 2 fér NHV, Socialstyrelsen gotiand

Innehall
* Universitetssjukhuset Linkdping i ett NHV-perspektiv
* Nedslag i ndgra NHV-verksamheter

« Forslag till tgarder
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Nationell hogspecialiserad
vard vid US Linkoping
INFOR PROCESSEN:
Styrkor/Méjligheter
« Hog vardkvalitet
« God samverkan inom Sydostra sjukvardsregionen

+ God samverkan med Linkdpings universitet (gemensam
strategi uppmarl i nati ALF/US 8 ingen)

« 15-tal kliniker aspirerar p& nationella uppdrag
Hot
« Jmf de tre stora: lagre volymer p& hégspecialiserad vard
« Jmf de tre stora: lagre volym pa klinisk forskning
- Stor andel akutvard
* SSK-brist
« Ekonomisk obalans

+ Geografiskt lage

53 olika NHV-tillstdnd beslutade t 0 m augusti 2023

L s m—"

Region Uppsala

Regio

gotland | Region Vasterbotten

Nationell hégspecialiserad
vard vid US Linkoping

Ur ett NHV-perspektiv ar US Linképing séledes till
stora delar remittenter

Men,

* Vi har lang erfarenhet av rikssjukvard/NHV:
Svaéra brannskador

« US Linkdping har 7 beslutade NHV-tillstand idag

« Vi kommer att soka ytterligare 6-8 omraden
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Nationell hogspecialiserad vard vid US Linkdping

NHV-uppdrag tilldelade Region Ostergétland

Svéra brannskador (rikssjukvard - tidigare process)

Osteogenesis imperfecta (start 2023-01-01)

Neuromuskuléra sjukdomar (start 2023-04-01)

Konsdysfori (start 2024-01-01; RO+Skéne)

Svéra hudsjukdomar (start 2024-07-01)

(Hogisoleringsvard?)

Inkontinens och fistlar efter forlossning (startat 2022-10-01)

Kurativ behandling vulvacancer (6verfort; RCC i samverkan)

Sokta men EJ tilldelade Region Ostergétland

Ryggmaérgsskaderehabilitering
Primarskleroserande kolangit
Neuroendokrina tumérer i buken

Epilepsikirurgisk utredning och behandling

Nationell hogspecialiserad vard vid US Linkdping

NHV-uppdrag tilldelade Region Ostergdtland

Svéra brannskador (rikssjukvard - tidigare process)

Osteogenesis imperfecta (start 2023-01-01)

Neuromuskulara sjukdomar (start 2023-04-01)

Kurativ behandling vulvacancer (éverfért fran RCC i
samverkan)

Kénsdysfori (start 2024-01-01; RO+Skéne)

Svéra hudsjukdomar (start 2024-07-01)

Inkontinens och fistlar efter férlossning (startat 2022-10-01)

Sokta men EJ tilldelade Region Ostergétland

Ryggmargsskaderehabilitering
Primarskleroserande kolangit

Neuroendokrina tumérer i buken

Epilepsikirurgisk utredning och behandling

Vard vid svara brannskador
(2010; 2018-07-01: Uppsala, Ostergétland)

Rikssjukvard sedan 2010 — nu inforlivat i NHV

platslage och planering

« Nordisk samordning under kritiska perioder (hog belastning,

I&nghelger, sommar etc)

H6g forskningsproduktion

Internationellt ledarskap — World Burn Organisation

Daglig dynamisk koordination mellan NHV-enheterna kring

Utveckling av behandling — tidig excision — battre cost-benefit

Goda resultat, jamforbara med basta centra internationellt

Mitienhet: standardiserad mortabtetsratio (SMR} | Datalkla:
Socalstyrelsen

Tabell

ram——

P——
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Rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och fistlar
efter forlossning (2022)
(2022-10-01: Stockholm, Ostergétland)

Rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och ano- och rectovaginala fistlar efter férlossning —
avancerad kirurgi, avancerad utredning, avancerad omvérdnad — multiprofessionellt team

« Utredning: "one stop clinic” -

g

Ofta multifaktoriella faktorer bakom symtom — viktigt vélja ut pat som blir hjalpta av kirurgi

NHV-uppdraget har medfért:

- nationellt mellan NH a
- PM, och va
— Dedikerad operationsresurs

— Férsta arets produktion: 59 sfinkterplastik (2 x férvéntat!), 4 annan op, 16 konservativ beh

Sammantaget
— Hog upplevd patientndjdhet och hég upplevd patientsakerhet (verksamheten)
— Problematik: vissa regioner remitterar inte pga ekonomi; inkongruenta IT-system; definition "efter férlossning”

Vard och rehabilitering vid férvarvade ryggmargsskador
(2023-04-01: Skéne, Stockholm, Vasterbotten, Vastra Gétaland)

Till NHV-enhet for initial rehabilitering (vardtid 1-6 mén) nar patienterna &r klara pa NIVA

« Region Ostergétland sokte; hog kvalitet p& verksamheten — stor besvikelse vid beslutet 2021
« Sjukvardsregionen uppdelad till Sk&ne/Sthim — olyckligt pga nara samarbete inom SOSR

« Startsvérigheter: nya nétverk; remissfléden; Sthim 4 enheter; logistiken oklar

| dagsléget: 3 pat tillbaka till Lkpg fr Sthim — alla mkt néjda. Pagaende véard: 4 i Sthim, 3 i Lund

Nationellt kvalitetsregister under uppbyggnad - uppféljningsstudie kopplad till detta p&gar

Initiala slutsatser:

—Verksamhetens bild: "Varden minst lika bra som den skulle varit i Region Ostergdtland”

+ NHV-enheterna fungerar bra. Stora insatser for 6kad kvalitet, t ex bedémningar p& hemort infor
overflyttning

« Tror pa centraliseringstanken — évning ger fardighet
« Logistiska barnsjukdomar, men seriésa aktérer som nu &r pa vag &t rétt hall fér patienternas basta

10

A Ratt organiserat och ratt utfort kan NHV definitivt bidra till god och
Utmaningar och jamlik vard i hela landet, men

mOJllgheter i NHV-arbetet Det ar for tidigt att saga sékert om nya beslutsprocessen genererat
nytta for patienter

Fér att patienterna och halso- och sjukvarden ska f& basta nytta av
NHV:
— Viktigt tanka pa systemeffekter av NHV-processen: som halso- och
sjukvérd och utbildning &r uppbyggd idag behovs det forsknings- och
i iva uni i jukhus i hela Sverige
— NHV-uppdragets behov maste prioriteras av ledarskapet — pa

‘ enheterna respektive i regionledningarna — bade i sjukvardsvardagen
ochi Kklinisk och 1sforsorjning
— Viktigt att NHV-enheterna lever upp till kraven i besluten — alla maste
‘ kanna att de remitterar sina patienter till minst lika bra vard som i
hemmaregionen — Socialstyrelsens uppféljnings- och kontrollfunktion
. behdver utvecklas. Sanktionsmojligheter?
SOCIaIStyrQISE“ — Stort behov av stéd (b&de nationellt och regionalt) vid uppstart av
nya NHV-uppdrag for att fé till samarbete som gagnar patienterna
Nationell hogspecialiserad vard inom diagnosomradet
— Respektive sjukvardsregion behover fortydliga Regional
hégspecialiserad vard for att fa en funktionell arbetsférdelning

2023/24:RFR2

71



2023/24:RFR2

72

BILAGA  PRESENTATIONER

Bilder som visades av Riksférbundet Sallsynta diagnoser

SYLLSYNTA

DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN

Nationell hogspecialiserad vard och dess betydelse
for personer som lever med séllsynta halsotillstand

Offentlig utfragning i socialutskottet om nationell hégspecialiserad vard

Maria Westerlund — Ordférande Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksférbundet Sallsynta diagnoer

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
16.000 medlemmar

narmare 200 olika sallsynta hélsotillstand

Sallsynta diagnoser
8.000 sallsynta halsotillstand
5 pa 10.000 personer eller farre

500 000 personer med séllsynt halsotillstand i Sverige

www.sallsyntadiagnoser.se

Riksférbundets medlemsundersdkning

Den viktiga diagnosen stills
sent i livet

Tillgang till vard och expertis
saknas eller kan nekas

Viljan att resa finns

Kunskap och expertis ar inte
tillrackligt tillgénglig

Sarskilt pa lokal niva
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Riksférbundets medlemsundersdkning

Slutsatser

Den befintliga expertisen behover vara tillganglig for
alla, oavsett bostadsort eller férutsattningar

SALLSYNT
MEN INTE
OVANLIG

Kompetens behover koncentreras och samordnas
med robust infrastruktur

Nationell hégspecialiserad vard kan vara ett viktigt
forsta steg

svu

A X
RARE DISEASES

A

4
7

SWEDEN
4

|

Nationell hdgspecialiserad vard

Detta krévs for att den ska gynna personer med séllsynta héls otills tand

Specialistlakare behover traffa manga med samma
diagnos for att 6ka kompetensen

Den hogspecialiserade varden behéver 6verga i den
goda, lokalt néra varden och i samhallets stod pa
hemorten

Specialistldkare behover tréffa andra experter i
Europa och hela varlden

SYLLSYN
DIAG

RARE DISEASES

TA

NOSER

SWEDEN
4

]

Nationell hdgspecialiserad vard

Det som redan ar bra Farslag for forbéttring
Expertisen samlas nationellt Undvik undantridngning = éronmarkta satsningar
Tydliga remissvagar Undvik regional tapp av kunskap =
Utvardering och uppféljning samarbetsstrukturer
Patientkunskap ingar i Sallsynthet passar inte i mallar = tilldt undantag
framtagande av NHV Sallsynthet ar mycket skér = inkludera den
Férankrad hos profession och expertisen som finns
politik NHV rekommendationer behdéver vara bindande
Robust, langsiktigt system riktlinjer

SYLLSYNTA

DIAGNOSER

RARE DISEASES

SWEDEN

Vi

|
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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Tack!

maria.westerlund@sallsyntadiagnoser.se
www.sallsyntadiagnoser.se

Bilder som visades av Sveriges Kommuner och Regioner

Ny beslutsprocess for hégspecialiserad vard

Fordelar

— Okad samverkan mellan regioner

— Nomineringar utgdr fr&n regionernas
kunskapsorganisation

— Snabbare process an tidigare

— Sakkunniggruppsutlatandena ger ofta en
bred och noggrann genomgéng av det
aktuella vardomradet

— Systemperspektivet belyses och varderas
i processen (men kan behova betonas &n
mer)

Nackdelar

— Universitetssjukhusen har ingen formell roll i
processen

— Representanter for regioner och
universitetssjukhus kommer in sent i
processen

— Problembeskrivning som grund for
beslut om NHV saknas ofta

— Avsaknad av oberoende utredning av
forutsattningarna for att bedriva NHV

— Tidigare erfarenheter och resultat vager for
latt
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Kommentarer

« Motiv for nationell nivastrukturering bor utga fran patientnytta och inte enbart 1dga volymer
eller hog specialisering

+ Beslut om att definiera ett vardomrade som NHV bér grundas pa en tydlig och identifierad
problematik betraffande vardkvalitet och/eller effektivitet. Denna problematik maste framga i
sakkunniggruppsutlatandet.

» Det méste finnas skl att anta att en nationell koncentration av ett vardomrade till f& enheter
leder till battre kvalitet och/eller effektivitet

« Manga fall av centralisering till 4-5 enheter kan ur ett patient- och verksamhetsperspektiv vara
battre att koncentrera inom varje sjukvardsregion, dvs i praktiken till enbart
universitetssjukhusen. Nuvarande lagtext stodjer inte en sadan I6sning inom ramen for NHV.

« NHYV bor inte ersatta annan pakallad nationell samordning eller nationell strukturering som inte
primart syftar till att koncentrera vard.

Kommentarer

» NHV kan fa stora positiva respektive negativa ekonomiska konsekvenser for saval utforare
som remittenter

« Detfinns en risk att vdrdomr&den som definieras som NHV prioriteras framfér andra
vardomraden aven nar detta inte &r medicinskt motiverat

« Regioner och universitetssjukhus bér ha en tydligare roll i hela NHV-processen och alltsa inte
enbart som remissinstanser eller i beredningsarbetet infér att tilldela tillstand.

« Det bor nationellt fastslas vad som maste finnas pa ett universitetssjukhus for att inte dess roll
for undervisning, forskning och bidrag till utvecklingen av hélso- och sjukvard skall dventyras.

« Systemet bor kunna hantera medicinsk utveckling och férandringar i varden inom NHV
uppdraget

Forbattringsforslag

« En gruppering med representanter frn vardera sjukvardsregion som foretrader bade
regionsidan och universitetssjukhusen (motsvarande nuvarande beredningsgrupp 2) far en roll
att bidra i beredning infor beslut om vad som skall vara NHV.

- Universitetssjukhusdirektérsnatverket kan som samverkanspartner pa ett strukturerat sétt
bidra infér beslut enligt ovan samt for att I6sa ut eventuella samverkansproblem.

« Enav SKR faciliterad struktur och process for regional nivastrukturering etableras.

« En enhetlig prismodell som ger trygghet for savél utfrare att fa tackning for sina kostnader
som for remittenter att betala skélig ersattning tas fram.

» Entydlig utvérdering av patientnytta och ofdrutsedda verksamhetskonsekvenser av inférda
NHV-omré&den ur bor ske strukturerat och regelbundet
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FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den
19 oktober 2021

SOCIALUTSKOTTET
Socialutskottets offentliga utfragning om precisionsmedicin

FINANSUTSKOTTET

Oppen utfrégning om finansiell stabilitet — Sarbarheter och mot-
standskraft i ekonomin i ljuset av 6kande skulder hos hushall och
kommersiella fastighetsforetag

FINANSUTSKOTTET
Utvardering av Riksbankens penningpolitik 2015-2020

FINANSUTSKOTTET
Evaluation of the Riksbank’s Monetary Policy 2015-2020

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 3 mars
2022

ARBETSMARKNADSUTSKOTTET
Uppféljning av nyanlandas etablering —arbetsmarknadsstatus med
sarskilt fokus pa kvinnorna

KONSTITUTIONSUTSKOTTET
Uppféljning och utvardering av tilldampningen av utskottsinitiativ

KULTURUTSKOTTET
Uppfdljning av delar av den svenska friluftslivspolitiken

NARINGSUTSKOTTET
Innovationskritiska metaller och mineral — en forskningséversikt

SOCIALUTSKOTTET
Halso- och sjukvard for barn och unga i samhéllets vard
— en utvardering

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om AP-fondernas placeringar av buffertkapitalet i
pensionssystemet den 26 april 2022

FORSVARSUTSKOTTET
Sveriges deltagande i fem internationella militara insatser — en upp-
foljning av konsekvenserna for den nationella forsvarsformagan

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrégning om Finanspolitiska rédets rapport Svensk finans-
politik 2022

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfrégning om Riksbankens redogorelse for penningpolitiken
2021 den 10 maj 2022

SOCIALUTSKOTTET
Offentlig utfrgning om svensk och europeisk cancerstrategi

TRAFIKUTSKOTTET
Transportsektorns klimatmal



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2021/22

2021/22:RFR18 KULTURUTSKOTTET
Kulturutskottets 6ppna seminarium om uppfdljning av delar av den
svenska friluftslivspolitiken



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2022123

2022/23:RFR1

2022/23:RFR2

2022/23:RFR3

2022/23:RFR4

2022/23:RFR5

2022/23:RFR6

2022/23:RFR7

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken den 20 oktober
2022

FINANSUTSKOTTET
Oversikt med internationella exempel pa uppfoljning och
utvérdering av centralbanker

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om finansiell stabilitet i svensk ekonomi i ljuset
av hdg inflation och hdgre rantor

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om Riksbankens arsredovisning 2022 och det sen-
aste penningpolitiska beslutet fran februari 2023

FINANSUTSKOTTET
Utvardering av penningpolitiken 2022

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om Finanspolitiska rédets rapport, Svensk
finanspolitik 2023

FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om penningpolitiken 2022



RAPPORTER FRAN RIKSDAGEN 2023/24

2023/24:RFR1 FINANSUTSKOTTET
Oppen utfragning om den aktuella penningpolitiken
den 17 oktober 2023
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