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Forord

| april 2022 beslutade socialutskottet att inleda en férstudie om 2018 érs
lagandringar i fraga om nationell hogspecialiserad vard. I april 2023 beslutade
utskottet att halla en offentlig utfrdgning om den nationella hogspecialiserade
varden. Utfragningen genomfordes i september 2023 (se 2023/24:RFR2). Ut-
skottet beslutade den 13 februari 2024 att genomfdra en utvérdering av delar
av den nya beslutsprocessen for nationell hogspecialiserad vard.

Utvérderingen har nu genomfdrts av utskottets uppféljnings- och utvarde-
ringsgrupp, dar foljande ledamoter ingdr: Mikael Dahlgvist (S), Carita
Boulweén (SD), Malin Hoglund (M) och Nils Seye Larsen (MP). Ledamoten
Ulrika Westerlund (MP) ingick i gruppen fram till den 11 mars 2025, da hon
ersattes av Nils Seye Larsen (MP).

Underlag till utskottets utvardering har tagits fram av utvérderaren Joakim
Skotheim vid riksdagens utvérderings- och forskningssekretariat (RUFS) i
samarbete med utskottshandl&dggaren Josefin Palmquist vid socialutskottets
kansli och administrativa utskottsradet Mikael Pyka. | arbetet har dven utvér-
deraren Madeleine Nyman, utredaren Roger Aule och sekretariatschef Thomas
Larue, samtliga vid RUFS, samt kanslichef Cecilia Back, féredraganden Anna
Rune Waite och utskottshandldggaren Elin Nyberg, samtliga vid socialutskottets
kansli, deltagit i olika faser av projektet.

Uppfdljnings- och utvérderingsgruppen éverldmnar harmed sin rapport dér
resultaten av utvarderingen redovisas.

Stockholm i april 2025

Malin Hoglund (M), sammankallande
Mikael Dahlgvist (S)

Carita Boulwén (SD)

Nils Seye Larsen (MP)
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Sammanfattning

Riksdagen beslutade i mars 2018 om andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30) som innebar en ny beslutsprocess for den nationella hdgspeciali-
serade varden (NHV). Sedan lagandringarna avses med NHV offentligt finan-
sierad halso- och sjukvard som behdver koncentreras till en eller flera enheter
men inte till varje samverkansregion for att kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och for att halso- och sjukvar-
dens resurser ska kunna anvéndas effektivt.

Socialutskottets uppféljnings- och utvarderingsgrupp (nedan kallad grup-
pen) konstaterar inledningsvis — och efter ett omfattande forstudiearbete — att
det finns allvarliga hinder for att utvardera nagra av NHV-reformens ovan-
namnda lagbundna syften, t.ex. pé grund av att det saknas statistik och jamforbara
ekonomiska indikatorer. Det &r enligt gruppen centralt att reformer i viktiga
samhdlleliga verksamheter ska kunna foljas upp och utvarderas. Detta ar sar-
skilt viktigt nar reformerna berdr for medborgarna viktiga fragor som paverkar
dem direkt och pa ett betydelsefullt sétt, till exempel i halso- och sjukvards-
fragor. Det vore darfor angeldget att regeringen pa lampligt satt uppmarksam-
mar dessa hinder och bidrar till en 16sning av dessa.

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag utformat en beslutsprocess for
koncentration av NHV. Beslutsprocessen bestar av étta olika steg, fran forslag
om potentiella vardomraden till uppféljning och utvardering av tillstinden.
Den hér utvarderingen har inriktats pa att beskriva och analysera foljande fem
fragestéllningar:

* Vilken kvalitet har de underlag som tas fram av sakkunniggrupperna
(SKG) i beredningsprocessen (steg 2)?

» Vilken kvalitet har de underlag som skickas till beredningsgrupp 1 (B1) i
beredningsprocessen (steg 3)?

 Vilken kvalitet har regionernas ansékningar om tillstand att bedriva NHV
(steg 5)?

* Hur arbetar beredningsgrupp 2 (B2) med beredningen av inkomna ansok-
ningar och finns det nagra brister i arbetet (steg 6)?

» Hur fungerar Socialstyrelsens uppféljning och utvérdering av de beslutade
tillstinden (steg 8)?

Generellt om beslutsprocessen for NHV

Huvudanledningen till reformen for hogspecialiserad vard var att den tidigare
berednings- och beslutsprocessen for rikssjukvarden ansdgs vara alltfor
tidskravande och ineffektiv i forhallande till antalet beslutade tillstdnd. Utifran
utvarderingens underlag bedémer gruppen att den beslutsprocess som Social-
styrelsen utformade pé& uppdrag av regeringen for koncentration av NHV har
hanterat dessa problem. Gruppen bedémer att det hégre antalet nya tillstands-
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omraden som har beslutats efter det att reformen tratt i kraft visar att besluts-
processen i stort sett fungerar effektivt.

I det féljande presenterar nu gruppen sin bedémning av de olika beslutsstegen
i NHV-processen.

Sakkunniggrupperna tar fram underlag (steg 2)

I steg 2 i beslutsprocessen ska SKG:erna ta fram beslutsunderlag for vilka delar
i vardkedjan som kan vara aktuella for NHV for olika vardomraden samt hur
manga enheter som ska bedriva sadan vard. Savitt gruppen kan bedéma héller
dessa underlag genomgaende en god kvalitet. Vidare visar utvarderingen i
denna del att samtliga SKG-underlag foljer Socialstyrelsens mallkrav &ven om
det forekommer vissa mindre luckor i enstaka SKG-underlag. Gruppen menar
att samverkan med andra NHV-omraden kan tydliggoras i underlagen da det
skulle kunna underlétta B1:s arbete med att géra en dvergripande analys av
systemeffekterna av en nivastrukturering. Ett potentiellt problem ar att det
riskerar att uppsta oonskade inlasningseffekter. Detta beror pa att regioner som
inte redan bedriver omfattande vard inom omradet sannolikt kan ha begrén-
sade majligheter att etablera en sddan enhet, aven om de har god framforhall-
ning. Gruppen konstaterar att det annu inte har faststallts nagon formell
process for den vardvolym som SKG:erna anser bor genomlysas pa samver-
kansregional eller sjukvérdsregional niva. Enligt gruppens mening vore det
efterstravansvart att staten efterfragar och foljer upp hur regionerna hanterar
de delar av varden som har foreslagits for sddan genomlysning.

Remiss av underlaget och konsekvensanalys (steg 3)

Efter remiss skickas underlagen vidare till B1 som i sitt yttrande till Socialsty-
relsen ska belysa systemkonsekvenserna for halso- och sjukvérdssystemet nar
viss vard koncentreras, inklusive i friga om hur manga enheter sdan vard ska
bedrivas pa. Gruppen noterar att Socialstyrelsen genom aren har utvecklat
uppdragsbeskrivningen och arbetsrutinerna for B1. Dessa forandringar har
enligt gruppen hanterat delar av den kritik som har framforts, och beslutspro-
cessen i B1 fungerar bra. Ett problem &r dock att det fortfarande ar svart att
beddma systemkonsekvenserna i halso- och sjukvardssystemet och att det inte
finns nagra uppenbara atgarder att vidta i fraiga om arbetssétt for att det ska ga
lattare att beddma dessa konsekvenser. Utvérderingen visar att det alltid kom-
mer att finnas en viss osakerhet kring hur besluten paverkar angransande vard-
omraden eftersom SKG:ernas underlag fokuserar pa enskilda vardomraden.
Slutligen menar gruppen att B1 sannolikt fungerar som en motvikt mot den
eventuella férekomsten av regionala sarintressen i SKG:erna.
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Regioner ansoker om tillstand (steg 5)

Av utvarderingen framgar det att Socialstyrelsen har standardiserat mallen for
regionernas ansokningar om NHV-tillstand. Utvérderingen visar ocksa att re-
gionerna i stor utstrackning foljer mallen och att det innebar att ansokningar
som innehaller information utéver det som mallen foreskriver darmed inte har
gynnats nar tillstanden fordelats.

Beredning av ansokningar infor beslut (steg 6)

I steg 6 i beslutsprocessen bereder B2 inkomna anstkningar om att bedriva
NHYV inom ett vardomrade. B2 ska i sitt yttrande foresla vilken eller vilka
vardgivare som ska beviljas tillstand att bedriva NHV. Utvarderingen visar att
risken for eventuella systemeffekter diskuteras aterkommande i B2. Gruppen
noterar att denna fraga &r viktig, inte minst for de regioner dar de mindre uni-
versitetssjukhusen &r lokaliserade, samt att risken fér negativa systemeffekter
okar ju fler vardomraden som nivastruktureras. Utvarderingen visar att verk-
samhetsplanen och de inkomna underlagen fran regionerna ar tillrackliga for
att B2 ska kunna fatta valunderbyggda beslut. Gruppen vill understryka att en
viktig uppgift for B2 &r att sakerstalla en geografiskt sett &ndamalsenlig for-
delning av tillstdnden i sina forslag till beslut till Namnden for NHV. Av ut-
vérderingen framgér det att tidigare erfarenhet av den sokta varden r viktigt
vid tilldelning av NHV-tillstand. Savitt gruppen kan bedéma kan det gynna de
storre universitetssjukhusen. Gruppen konstaterar att arbetsordningen dar B2
efterstravar konsensusbeslut nar det géller vilka regioner som ska tilldelas till-
stand att bedriva NHV har fungerat effektivt. Av utvarderingens underlag
framgar det att forslagen till beslut i yttrandena i allmanhet ar mycket faordiga,
och B2 redovisar inte tydliga motiveringar och beskrivningar av enskilda an-
sokningars styrkor och svagheter. Gruppen anser att tillvagagéngsséttet har bi-
dragit till att skapa en fungerande arbetsprocess i B2.

Uppfdljning och utvardering av tillstanden (steg 8)

Enligt steg 8 i beslutsprocessen ska befintliga tillstand forvaltas genom arlig
uppfoljning, fordjupad uppféljning och tillstandsutvéardering. Savitt gruppen
kan bedoma finns det ett stort stod fran t.ex. tillstAndshavarna och kontaktper-
sonerna vid universitetssjukhusen i fraga om hur Socialstyrelsen arbetar med
uppfoljning och utvérdering. Gruppen vill ocksa lyfta fram den viktiga bety-
delse som tillstindshavarnas egenkontroll har i detta steg i beslutsprocessen.
Socialstyrelsen héller pa att utveckla en process for att genomfora tillstands-
utvarderingar 4-6 ar efter besluten. Det &r enligt gruppens mening olyckligt
att det primara syftet med tillstindsutvarderingarna ar att folja upp varden
inom tillstdndet och inte att finga upp eventuella systemkonsekvenser som kan
uppsta i hilso- och sjukvardssystemet. I utvarderingen framkommer olika ar-
gument fraga om huruvida Socialstyrelsen eller en annan extern utvérderare
ska genomfora utvéarderingarna av NHV-tillstinden. Av utvarderingen
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framgar det att det finns ett starkt stod for tillsvidaretillstind framfor tidshe-
gransade NHV-tillstand.
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1 Inledning

Riksdagen beslutade i mars 2018 om en ny beslutsprocess for den hdgspecia-
liserade varden.® Beslutet innebar att riksdagen antog regeringens forslag till
lag om andring i halso- och sjukvérdslagen (2017:30), forkortad HSL. Samtidigt
ersattes det davarande systemet med rikssjukvérd och nationell nivastrukture-
ring av cancervérden av en ny beslutsprocess for nationell hogspecialiserad
vard (NHV).

I det gamla systemet var den hogspecialiserade varden koncentrerad pa na-
tionell niva genom systemet for rikssjukvérd och genom regionala cancercentrum
i samverkan (RCC). Rikssjukvardssystemet infordes 2007. Huvudanledningen
till beslutet om den nya beslutsprocessen var enligt propositionen fran 2017
att berednings- och beslutsprocessen for rikssjukvarden anségs vara alltfor
tidskravande och ineffektiv i forhallande till antalet beslutade tillstand.?

Malet med NHV ar att koncentrera offentligt finansierad halso- och sjuk-
vard till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion. Syftet ar att
uppratthélla kvaliteten, patientsikerheten och kunskapsutvecklingen samt att
anvanda halso- och sjukvardens resurser effektivt. Vid bedémningen av om en
atgard ska anses vara NHV ska hansyn tas till om vérden ar komplex eller
séllan férekommande och om den kréver en viss volym, multidisciplindr kom-
petens eller stora investeringar eller om den medfér hoga kostnader. NHV kan
omfatta saval kirurgiska, diagnostiska och rehabiliterande atgarder som andra
behandlande atgarder. Beslut om vilken halso- och sjukvard som ska vara
NHYV och vid hur manga enheter den ska bedrivas fattas av Socialstyrelsen.®

1.1 Beslutsprocessen bestar av atta olika steg

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att utforma en beslutsprocess
for koncentration av NHV. Beslutsprocessen bestar av étta olika steg, fran for-
slag om potentiella vardomraden till uppféljning och utvardering av tillstan-
den:

 Ett nationellt programomrade (NPO) ger forslag pa vardomraden att ge-
nomlysa (steg 1).

» Sakkunniggrupperna (SKG:erna) tar fram beslutsunderlag for vilka delar i
vardkedjan som kan vara aktuella for NHV for olika vardomraden samt for
hur manga enheter sédan vérd ska bedrivas pa (steg 2).

» Efter remiss skickas underlagen vidare till beredningsgrupp 1 (B1) som i
sitt yttrande till Socialstyrelsen ska belysa positiva och negativa konse-
kvenser for hélso- och sjukvardssystemet nar viss vard koncentreras, in-
klusive i frdga om hur manga enheter sadan vard ska bedrivas pa (steg 3).

1 Se prop. 2017/18:40, bet. 2017/18:S0U18, rskr. 2017/18:176.
2 Prop. 2017/18:40 s. 26-27.
% Ibid. s. 32 och 37.
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» Socialstyrelsen fattar sedan beslut om vad som ska vara NHV och vid hur
manga enheter denna vard ska bedrivas (steg 4).

 Ddrefter ansoker regioner om tillstdnd for att bedriva denna sorts NHV
(steg 5).

 Inkomna ansokningar om att bedriva NHV inom ett vardomrade bereds av
beredningsgrupp 2 (B2). I sitt yttrande foreslar B2 vilken eller vilka vard-
givare som ska beviljas tillstand att bedriva NHV inom det aktuella vérd-
omradet (steg 6).

+ Beslut om tillstand att bedriva NHV fattas av Namnden fér NHV (NNHV)
som bestar av en ordforande och representanter for sjukvardsregionerna
(steg 7).

* Slutligen ska befintliga tillstand forvaltas genom arlig uppfoljning, fordju-
pad uppfoljning och tillstandsutvardering (steg 8).*

Sedan den nya beslutsprocessen trédde i kraft hade det fram t.0.m. november
2024 fattats beslut om totalt 47 NHV-omréaden. Darut6ver évergick 14 vard-
omraden som definierades som rikssjukvard till NHV-systemet.> Av Social-
styrelsens arliga uppféljning av NHV framgdr att totalt 97 tillstdndshavare
bedrev vard inom 40 tillstindsomraden och behandlade drygt 7 500 patienter
under 2023. Motsvarande siffra for aret innan var 35 tillstindshavare som be-
handlade knappt 2 800 patienter.® Det kan jamforas med att ca 830 000 pati-
enter vardades inom slutenvéarden 2022.”

1.2 Syfte, fragestallningar och avgransningar

1.2.1 Utskottets arbete med uppfdljning och utvardering

Av 4 kap. 8 § regeringsformen framgar att varje utskott ska félja upp och ut-
vardera riksdagsbeslut inom deras respektive amnesomraden. Av forarbetena®
framgar att utskottens uppfoljning och utvardering av riksdagsbesluten inom
deras respektive amnesomraden ingdr i riksdagens granskning av rikets sty-
relse och forvaltning. Riksdagen har &ven sedan tidigare beslutat om riktlinjer
for utskottens arbete med uppféljning och utvérdering.® Av riktlinjerna fram-
gar bl.a. att uppfoljning och utvardering bor fungera som ett instrument for att
beddma vilka eventuella justeringar som kan behdvas i budgetar eller lagstift-
ning.

Den hér utvarderingen ar en del av socialutskottets arbete med denna upp-
gift. Arbetet med utvéarderingen inleddes under slutet av varen 2022. Seder-

4 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/.

® Skillnaden mellan det totala antalet beslutade tillstindsomréden och de tillstindsomraden
som det inrapporteras statistik om beror pa att vissa NHV-omraden &r under uppstart eller
att de dnnu inte har kommit igdng med inrapporteringen av arsstatistik.

® https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/.

" https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/sta-
tistik/2023-6-8642.pdf.

8 Prop. 2009/10:80 s. 117.

® Framst. 2005/06:RS3, bet. 2005/06:KU21.


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
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mera kom flera moment att ingd i utskottets projekt (se avsnitt 3.1). Den 13
februari 2024 beslutade socialutskottet att — med utgangspunkt i en forstudie
framtagen av utskottets arbetsgrupp for uppfoljning och utvérdering — genom-
fora en huvudstudie med en utvardering av delar av den nya beslutsprocessen
for NHV (se § 3 i socialutskottets sammantrédesprotokoll 2023/24:29).

Utvérderingen har genomforts av socialutskottets arbetsgrupp for uppfélj-
ning och utvérdering (nedan kallad gruppen). Underlaget till gruppens utvar-
dering har sammanstéllts av riksdagens utvarderings- och forskningssekreta-
riat (RUFS) i samrad med socialutskottets kansli.

1.2.2 Syfte och fragestallningar

Syftet med socialutskottets utvérdering var att granska utvalda aspekter av
NHV:s nya beslutsprocess for att ge utskottet 6kade kunskaper och underlag
infor kommande behandlingar av riksdagsérenden som rér NHV. Inom ramen
for det omfattande forstudie- och forberedelsearbetet som utskottets arbets-
grupp genomférde under framst 2022 och 2023 undersoktes dven andra
aspekter och syften med en eventuell huvudstudie. Dessa kunde dock av olika
skal inte genomforas (se avsnitt 3.1). Utvarderingen inriktades darmed pa att
beskriva och analysera foljande fragestéllningar:

* Vilken kvalitet har de underlag som tas fram av sakkunniggrupperna
(SKG) i steg 2 i beredningsprocessen?

— Tar SKG:erna upp och motiverar om de inte kan besvara alla fragor
som stalls vid genomlysningen av ett vardomrade i forslaget till beslut?

— Vilka ar de huvudsakliga orsakerna till om det uppstar svarigheter att
ta fram underlag som ger fullstandiga svar infor fortsatt beredning av
ett rende?

— For de fall SKG:ernas underlag brister i svar pa alla fragestallningar,
varfor uppkommer dessa brister och vilka atgarder kan man vidta?

* Vilken kvalitet har de underlag som skickas till beredningsgrupp 1 (B1) i
samband med steg 3 i beredningsprocessen?

— Finns det enligt B1 nagra aterkommande omraden dar SKG:ernas un-
derlag brister?

— Finns det atgarder som kan vidtas for cka mojligheten att bedéma sy-
stemeffekter av en nivastrukturering?

— Hur vanligt ar det att B1 aterremitterar ett underlag till en SKG pé
grund av brister i underlaget?

 Vilken kvalitet har regionernas ansékningar om tillstand att bedriva NHV
(steg 5)?

— Hur vanligt forekommande ar det att regionernas ansékningar gar ut-
anfor standardiserade underlag?
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* Hur arbetar beredningsgrupp 2 (B2) med beredningen av inkomna ansok-
ningar och finns det nagra brister i arbetet (steg 6)?

— Ar underlagen tillrickliga for att B2 ska kunna fatta valunderbyggda
beslut
— Hur fungerar Socialstyrelsens stdd till gruppens arbete?

» Hur fungerar Socialstyrelsens uppféljning och utvérdering av de beslutade
tillstanden (steg 8)?

— Féangas forekomsten av eventuella systemeffekter som inte forutsags
vid beredningen av omrédet upp?

— Fungerar systemet med tillstdnd som galler tills vidare som det var
ténkt nér beslutet om den nya beslutsprocessen togs?

— Vilka for- och nackdelar skulle det finnas med regelbundna utvarde-
ringar av tillstinden som t.ex. genomfars av en extern part?

1.2.3 Avgransningar

Fokuset for denna utvérdering har varit att félja upp hur delar av beslutspro-
cessen for NHV fungerar. De mal som NHV avser att leda till, dvs. att hélso-
och sjukvardens kunskap, kvalitet och patientsikerhet ska utvecklas och
forbattras samtidigt som resurserna anvands pa ett effektivt sétt, har alltsa inte
varit i fokus i detta arbete (se &ven avsnitt 3.1).

Det finns stora metodologiska problem som gér det svart att utvardera NHV
i vissa hanseenden. Det gdr inte sdga nagot om kausalitet och effekter av niva-
struktureringen pa grund av bl.a. avsaknaden av data. Avsaknaden av data
innebar ocksa att det inte gar att folja effekterna av den nya beslutsprocessen
i friga om kvalitet och patientsikerhet. Det saknas dven data nar det gller
patientsakerhet nedbruten pa vardniva som definieras som NHV.

NHYV forknippas normalt sett med stora investeringar eller hdga kostnader.
Det saknas underlag for att folja upp eller utvardera halso- och sjukvardens
resursutnyttjande. Till exempel saknas statistik om kostnaderna (ex ante och
ex post) for sjukvard som klassificeras som NHV. Det & mycket svart, om det
ens ar majligt, att mata resursatgangen fore och efter koncentration till riks-
sjukvard och senare NHV. Det finns inte heller nagot enhetligt system for
debitering av patienter for NHV. Regionerna tillampar olika pris- och ersatt-
ningsmodeller, och det ar svart att jamfora dessa kostnader nar regionerna
skickar patienter dver regiongrénserna.

1.3 Metod och genomférande

I arbetet med utvarderingen har en kombination av kvalitativ och kvantitativ
metod tillampats.
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1.3.1 Dokument och statistik

Utvarderingen omfattar en genomgang av publicerat material i form av t.ex.
statistik, riksdagstryck, utredningar, underlag och rapporter fran relevanta
myndigheter, framfor allt Socialstyrelsen, och universitetssjukhusen. Alla
kontaktpersoner vid universitetssjukhusen, forutom Universitetssjukhuset i
Orebro, lamnade skriftliga svar pa fragor om bl.a. Socialstyrelsens arbetssatt
(riktlinjer, rutiner, upplagg, former och méten) och uppféljning och utvérde-
ring av de beslutade NHV-tillstanden.

1.3.2 Intervjuer

Inom ramen for utvarderingen har aktorer intervjuats (t.0.m. december 2024).
Intervjuerna genomfordes som fysiska intervjuer, digitala intervjuer och tele-
fonintervjuer. Syftet med intervjuerna var att fa fordjupad kunskap om besluts-
processen for NHV, med fokus pa de delsteg som namns ovan. Intervjuerna
var semistrukturerade, dvs. frdgorna var forberedda men intervjuerna forma-
des till viss del utifran de intervjuades svar.

Flera intervjuer gjordes med Socialstyrelsen. Darutdver intervjuades repre-
sentanter for de bada beredningsgrupperna. En gruppintervju gjordes med de
tre f.d. systemexperterna i B1. Intervjuer gjordes ocksa med tva av de nya sy-
stemexperterna i B1 samt med representanten for NPO akut vard som har suttit
i gruppen sedan 2021 och darmed har erfarenhet av att arbeta i bade den gamla
och den nybildade konstellationen av gruppen. Dérutéver intervjuades Bjorn
Eriksson som har varit ordforande i B1 efter att den ombildades. Bjorn Eriks-
son var generaldirektor for Lakemedelsverket och ordférande i B1 i cirka ett
ar till dess att han avgick och pabdrjade sin anstallning som generaldirektor
for Socialstyrelsen.

Intervjuer gjordes med elva av de tolv personer som sitter i B2 och arbetar
med steg 6 i beredningsprocessen. Aven Thomas Rolén, som ar generaldirek-
tor for Domstolsverket och ordférande i gruppen, intervjuades.

Slutligen intervjuades samordnaren fér NHV vid Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) och Socialdepartementet.

1.3.3 Aktgranskning
Steg 2

Under det inledande arbetet med processteg 2 och sakkunniggruppernas fram-
tagande av underlag for beslut om ett vardomrade ska nivastruktureras be-
domde Riksdagsforvaltningen (RUFS och socialutskottets kansli i samrad) att
en analys av dessa underlag lampligtvis borde goras av en extern sakkunnig
med medicinsk kompetens. Socialutskottets arbetsgrupp for uppféljning och
utvardering gav forvaltningen i uppdrag att anlita utredaren Gunilla Gunnarsson
for att analysera alla sakkunniggruppsunderlag (jfr tjansteanteckningen fran
den 2 april 2024). Gunilla ar f.d. nationell cancersamordnare pd SKR och ord-
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forande i Regionala cancercentrums nationella samverkansgrupp, och hon be-
drev arbetet fr.o.m. borjan av april 2024 t.0.m. slutet av augusti 2024.1°

En granskning gjordes av 64 sakkunniggruppsunderlag fran NHV-processen,
omfattande perioden fr.0.m.2018 t.0.m. mars 2024. Dessa underlag, som utgor
Socialstyrelsens remissversioner, finns listade i bilaga 1. | arbetet ingick att
analysera dels sakkunniggruppsunderlag for de vardomraden som hade beslu-
tats i enlighet med den nya beslutsprocessen fram t.0o.m. mars 2024, dels sak-
kunniggruppsunderlag for de vardomraden som var under beredning eller som
hade bordlagts eller avslutats under beredningsprocessen.

I uppdraget ingick inte att g4 igenom remissvar om sakkunniggruppsun-
derlag eller SKG:ernas efterfoljande eventuella kompletteringar. Inte heller
ingick de 14 vardomraden som éverfordes till NHV fran tidigare gallande riks-
sjukvard. For dessa vardomraden har inget nytt sakkunnigarbete genomforts.

Inte heller ingick i uppdraget de omraden som aren fore riksdagsbeslutet
2018 nationellt nivastrukturerats inom cancervarden genom RCC:s rekom-
mendation och beslut i alla regioner.!! | samtliga dessa fall har besluten varit
oférandrade jamfort med canceromradets tidigare nivastrukturering.

Utredarens granskning omfattade endast SKG:ernas ursprungliga underlag,
medan Socialstyrelsens NHV-beslut baseras pa dessa underlag, remissvar och
eventuella dndringar genomférda av SKG:erna samt yttranden fran B1. Detta
innebdr att eventuella brister i en genomlysning kan korrigeras i det efterfol-
jande steg 3, vilket sékerstéller att Socialstyrelsen har ett fullstandigt underlag
vid sitt beslut i steg 4. Den externa utredaren gjorde dértill vissa reflektioner
och konstateranden samt hade forbattringsforslag som ibland handlade om 6v-
riga steg i beslutsprocessen.

Steg 3

For att besvara fragestallningarna om steg 3 och att B1 ska yttra sig om kon-
sekvenserna av forslagen pa halso- och sjukvardssystemet i sin helhet har
gruppens yttranden analyserats. Analysen omfattar 76 vardomraden dar
SKG:er har foreslagit att varden ska utgora NHV.

Steg 5

Slutligen har ocksa en analys av regionernas ansokningar om tillstand att be-
driva NHV (steg 5) gjorts i syfte att beddma deras kvalitet. Analysen omfattar
de 16 vardomraden dar NNHV har avslagit en eller flera ansokningar. I namn-
dens yttranden redogors ocksa for B2:s forslag till beslut. Utredaren Gunilla
Gunnarsson fick i uppdrag att analysera om det fanns uppgifter i som inte hade
efterfragats ansokningarna och om skillnader i ansokningarnas utseende och

0 Gunnarsson, G. (2024). Rapport av uppdrag géllande steg 2 av NHV inom ramen for soci-
alutskottets utvardering. Se dnr 1545-2023/24 for uppdragsavtalet.

1 De omréden som det avser 4r kurativt syftande peniscancerkirurgi, kurativt syftande vard
vid vulvacancer, retroperitoneal lymfkértelutrymning vid testikelcancer, isolerad hyperterm
perfusion och cytoreduktiv Kirurgi kombinerad med varm cellgiftsbehandling i bukhalan for
patienter med spridd cancer i bukhinnan (CRS/HIPEC).
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innehall till foljd av sddana uppgifter kunde ha paverkat beslut om vardutfo-
rare. Utredaren gjorde en forsta analys av fyra vardomraden (se bilaga 10).

1.3.4 Enkat om uppf6éljning och utvardering

For att besvara hur Socialstyrelsens uppféljning och utvardering av de beslu-
tade tillstdnden fungerar (steg 8) skickade RUFS en enkat till verksamheter
med tillstdnd att bedriva NHV som vid minst ett tillfalle har inrapporterat ett
antal uppfoljningsmétt och villkorsuppfyllelse till Socialstyrelsen (se bi-
laga 2). Kontaktuppgifterna formedlades av kontaktpersonerna vid universi-
tetssjukhusen.

Enkatundersokningen genomférdes av RUFS i enlighet med arbetsgrup-
pens forstudie. RUFS utarbetade en enkét i samrad med socialutskottets kansli.
Enkatfragorna stamdes av med kontaktpersonen for NHV vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset i syfte att sékerstélla att de var tydliga.

Enkaten skickades till sammanlagt 101 personer och besvarades av 94 per-
soner, vilket motsvarar en svarsprocent pa 93 procent.!? Enkaten besvarades
av 33 mottagare i Region Stockholm, 20 i Véastra Gétalandsregionen, 20 i Re-
gion Skane, 11 i Region Uppsala, 5 i Region Linkdping, 4 i Region Vasterbot-
ten och 1 i Region Orebro. Tre svar uteblev frdn Region Skéne och fyra fran
Vastra Gotalandsregionen. Den hdga svarsprocenten innebdr att det inte finns
nagon risk for s.k. bortfallsfel i form av uteblivna svar. Sammanlagt skickades
tva paminnelser till de som inte hade besvarat enkaten.

1.3.5 Faktagranskning

Ett utkast till denna rapport (forutom kapitlet med iakttagelser och beddm-
ningar) har faktagranskats av de myndigheter och organisationer som lamnat
information till utvarderingen.

1.4 Disposition

| kapitel 2 beskrivs dels det gamla rikssjukvardssystemet och bakgrunden till
NHV-reformen, dels den nya beslutsprocessen for NHV och processens étta
olika delprocesser. | samma kapitel redogérs ocksa for statistik om NHV, dels
om vardomraden som har Gvergatt fran rikssjukvarden till NHV, dels om till-
stand som har beviljats i enlighet med den nya beslutsprocessen. Aven statistik
om vardomraden som ar under beredning, pagaende utlysningar och ovriga
steg i beslutsprocessen beskrivs i kapitlet.

I kapitel 3 redovisas socialutskottets process med féreliggande utvérde-
ringsprojekt med fokus pa arbetsgruppens 6vervaganden och bedomningar

12 Under 2024 inrapporterade sammanlagt 97 tillstindshavare statistik om den hégspeciali-
serade varden. Det higre antalet mottagare av enkéten beror pd att vissa tillstdnd delas upp i
undertillstand, t.ex. mellan barn och vuxna. Vissa universitetssjukhus 6nskade darfor att en-
kéten skulle besvaras av tva personer.
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under forstudiearbetet. | kapitlet redogérs ocksa for de viktigaste slutsatserna
fran den utvardering av beslutsprocessen for NHV som genomférdes pa upp-
drag av Socialstyrelsen samt for utskottets offentliga utfrdgning om NHV.

| kapitel 4 redovisas en bedémning av kvaliteten pa de underlag som
SKG:erna tar fram i steg 2 i beredningsprocessen.

I kapitel 5 redovisas hur arbetet bedrivs i B1 och om de i beredningsgruppen
t.ex. anser att det finns négra dterkommande omréaden dar SKG:ernas underlag
brister (steg 3).

| kapitel 6 redovisas en bedémning av kvaliteten pa regionernas ansok-
ningar om tillstand att bedriva NHV (steg 5).

Darefter i kapitel 7 redovisas hur B2 arbetar med beredningen av inkomna
ansokningar och om de i beredningsgruppen upplever att det finns nagra bris-
ter i arbetet (steg 6).

| kapitel 8 redogdrs for hur Socialstyrelsens uppféljning och utvardering av
de beslutade tillstdnden fungerar (steg 8).

Avslutningsvis redovisas i kapitel 9 de iakttagelser och beddmningar som
gjorts under utvarderingen.



2 Beslutsprocessen for NHV

Sammanfattning: Hosten 2017 beddmde regeringen att den tidigare rikssjuk-
vardsprocessen — som infordes 2007 — tog tid och var ineffektiv och att den
hogspecialiserade varden behdvde koncentreras i 6kad utstrackning till farre
sjukhus i landet och till farre utforare. Riksdagen stallde sig bakom regering-
ens forslag till den NHV-reform som tradde i kraft sommaren 2018.

Den nuvarande beslutsprocessen bestar av &tta olika steg. Malet med pro-
cessen &r att identifiera NHV-omraden, fatta beslut om dessa, besluta om de
véardenheter som beviljas NHV-tillstdnd och félja upp beviljade tillstand.

| samband med att reformen tradde i kraft Gvergick rikssjukvardens 15
vardomraden till NHV. De tre storsta universitetssjukhusen (Karolinska, Sahl-
grenska respektive Skanes Universitetssjukhus) hade flest rikssjukvardstill-
stand fore reformen. | slutet av 2024 hade totalt 47 tillstand (férdelade pa totalt
133 vardenheter) beviljats i enlighet med den nuvarande beslutsprocessen.
Samma tre universitetssjukhus har flest tillstand for att bedriva NHV. Fa
NHV-tillstdnd beviljades &ren direkt efter NHV-reformen. Under aren darefter
har antalet beviljade tillstindsomraden gétt upp vésentligt.

2.1 Bakgrund till riksdagsbeslutet om NHV

Redan fr.o.m. den 1 januari 2007 koncentrerades hogspecialiserad vard. Detta
skedde genom riksdagens tidigare beslut!® om att uppratta ett system for riks-
sjukvard. Det davarande systemet utgjordes av Rikssjukvardsnamnden (RSN)
som var ett sarskilt beslutsorgan vid Socialstyrelsen inrattat pa uppdrag av re-
geringen. RSN hade i uppgift att besluta om dels vilka verksamheter som
skulle raknas som rikssjukvard, dels vilka enheter inom halso- och sjukvarden
som skulle fa tillstand att bedriva den utsedda verksamheten. | namnden satt
representanter for landstingen, Vetenskapsradet, Statens beredning for medi-
cinsk och social utvardering (SBU) och Kammarrétten i Stockholm. Ordférande
i namnden var Socialstyrelsens generaldirektor. Den davarande rikssjukvards-
processen bestod av fyra definierade delprocesser: initiering, definitionsutred-
ning, tillstandsutredning och uppfdljning/utvardering. Det tog totalt tre och ett
halvt till fyra och ett halvt ar att utreda och besluta om huruvida ett omrade
skulle raknas som rikssjukvard eller ej och var varden skulle bedrivas. Till-
stand att bedriva rikssjukvard gavs for fem ar, och verksamheterna foljdes upp
vart tredje till vart femte ar.

Dérutdver kan ndmnas att 2009 avlamnade en statlig utredning betdnkandet
”En nationell cancerstrategi for framtiden™.** Under 2010 bildades sex regionala
cancercentrum (RCC). Dessa erhdll tio arbetsomraden, varav en plan for

13 Prop. 2005/06:73 och bet. 2005/06:SoU23.
450U 2009:11.
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nivastrukturering av cancervarden var ett. Samtidigt slot regeringen och déva-
rande SKL (nuvarande SKR) 2011 en dverenskommelse om att landstingen
skulle pabdrja arbetet med en nivastrukturering pa nationell niva for sallsynta
och sérskilt svarbemastrade cancersjukdomar.

Den davarande regeringen beslutade?® i april 2014 att tillkalla en sarskild
utredare med uppgift att lamna forslag till hur den hogspecialiserade vérden
kunde utvecklas genom en 6kad koncentration. Utredningen éverlamnade i
november 2015 sitt slutbetankande?® till regeringen.

Efter remissbehandling och beredning lamnade regeringen i november
2017 en proposition'” med forslag om en ny beslutsprocess for den hogspeci-
aliserade varden som skulle ersatta den nationella samordningen av rikssjuk-
varden och den nationella nivastruktureringen av cancervarden. | propositionen
anforde regeringen bl.a. att den hogspecialiserade varden behdvde koncentreras
i Okad utstréckning till farre sjukhus i landet och till farre utforare. Ett grund-
laggande problem var enligt regeringen att den hégspecialiserade véarden da
nivastrukturerades genom tva system, dels genom systemet for rikssjukvard
och beslut av RSN, dels genom samordningen av cancervérden och beslut av
sjukvérdshuvudménnen. Vidare bedémde regeringen att rikssjukvardsprocessen
tog tid och var ineffektiv. Den uppdelade processen och valet av smala omraden
for koncentration hade enligt regeringen begréansat éverblickbarheten och méj-
ligheten att gora korrekta konsekvensbedomningar i frdga om patienternas
behov av en sammanhallen vard, akutuppdraget och forskning och utbildning
m.m.

Enligt regeringen hade utredningen visat att om patienterna fatt bestimma
hade en storre andel av den hogspecialiserade varden redan varit koncentrerad
till farre vardenheter an vad den var da. Regeringens forslag syftade darfor till
en okad nivastrukturering och koncentration av den hdgspecialiserade varden
till farre sjukhus i landet och till farre utférare. Det skulle enligt regeringen
vara till nytta for patienterna och leda till en battre och mer jamlik hélso- och
sjukvérd om patientvolymerna 6kade per sjukhus eller annan vérdenhet och
per behandlare. Regeringen anforde att detta var sjalva kdrnan i den ovan-
namnda utredningens slutsatser, vilket dven remissinstanserna hade instamt i.
Regeringen anforde vidare att trots inférandet av rikssjukvardssystemet 2007
sd hade koncentrationen av den hogspecialiserade varden i Sverige gatt lang-
samt, och endast en liten del av den hogspecialiserade varden hade darfor kon-
centrerats.*8

Enligt regeringen var utgangspunkten for forslaget patienternas tillgang till
hogspecialiserad vard av hog kvalitet. Vidare menade regeringen att alla borde
ha tillgang till sddan vérd oberoende av var i landet de bodde. En 6kad kon-
centration av hdgspecialiserad vard skulle gagna patienterna och leda till en
battre och mer jamlik halso- och sjukvard.*®

15 Dir. 2014:56.

6 50U 2015:98.

17 Prop. 2017/18:40.
18 |bid. s. 25-26.

9 1bid. s. 26-27.
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Riksdagen godkénde regeringens forslag?, vilket innebar att den nya be-
slutsprocessen for den nationella hogspecialiserade varden (NHV) tradde i
kraft den 1 juli 2018 och ersatte rikssjukvardssystemet och cancervérdens da-
varande nationella nivastrukturering. Riksdagens beslut innebar dven bl.a. att
en definition av NHV slogs fast och att ett nytt system skulle utformas av So-
cialstyrelsen — utifran riksdagens beslut och regeringens proposition (se avsnitt
2.2 nedan).

2.1.1 Okad koncentration vantades

Den nya beslutsstrukturen forvantades enligt regeringen saval leda till en okad
nivastrukturering och koncentration av den hdgspecialiserade varden som vara
till nytta for patienterna och leda till en battre och mer jamlik halso- och sjuk-
vard. Det sistnamnda géllde under forutsattning att patientvolymerna okade
per sjukhus eller annan vérdenhet och per behandlare.?

2.1.2 Vardkvalitet och ekonomisk effektivitet fortfarande i fokus

Noterbart ar att redan vid riksdagens ursprungliga beslut om rikssjukvard
fanns ett tydligt fokus pa vardkvalitet och ekonomisk effektivitet.? Saledes
utgjorde NHV-reformen i dessa delar en forlangning av redan existerande po-
litiska ambitioner kring koncentrationen av viss vard. Sarskilt behovet av att
kunna genomfara ekonomiska jamforelser mellan olika vardinrattningar for att
finna effektivitet i verksamheten lyftes upp vid det tidigare beslutet om riks-
sjukvérden 2006. Exempelvis angav regeringen da att vid likvardig kvalitet
borde den enhet som har bést forutsattningar att driva verksamheten effektivt
ges tillstand (se prop. 2005/06:73 s. 29). Datidens system hade brister i detta
avseende, vilket regeringen pépekade i sin proposition fran februari 2006 nar
den konstaterade att det dd saknades system for att méta och jamfora kvalitet
och ekonomi i sjukvarden. Den davarande regeringen avsag da att ge ett myn-
dighetsuppdrag till Socialstyrelsen i syfte att utarbeta sddana system.?®

% Bet. 2017/18:50U18. Riksdagsbeslutet innebar &ven att riksdagen beslutade om tre s.k.
tillkannagivanden till regeringen: 1) Regeringen borde ge Socialstyrelsen i uppdrag att
sékerstélla patientsakerheten ocksa nér det géllde den akuta vérden i alla regioner. 2) Re-
geringen borde aven regelbundet folja upp den nya beslutsprocessen for den nationella
hogspecialiserade varden, inklusive konsekvenserna for akutsjukvarden samt for universitets-
sjukhusen. 3) Regeringen borde tillsétta en parlamentarisk utredning for att klarldgga forut-
sattningarna for en andamalsenllg ansvarsfordelning mellan staten och davarande huvudman
nar det gallde sjukvarden. Vad galler tillkannagivande 1 och 2 bedomde regeringen i sin
skrivelse 2018/19:75 (s. 113) att dessa hade tillmétesgatts genom regeringens beslut i juni
2018 om att ge Socialstyrelsen i uppdrag att 16pande félja upp och aterrapportera om genom-
forandet av och tidsplanen for den nya NHV-beslutsprocessen. Vad galler tillkdnnagivande
3 angav regeringen i sin skrivelse 2023/24:75 (s. 182) att det kunde ses som slutbehandlat
genom regeringens uppdrag i juni 2023 till en parlamentariskt sammansatt kommitté att ta
fram beslutsunderlag som mojliggor ett stegvist och langsiktigt inforande av ett helt eller
delvis statligt huvudmannaskap for halso- och sjukvérden (dir. 2023:73).

2 prop. 2017/18:40 s. 25-26.

22 | sammanhanget kan aven namnas att redan under 1980-talet fokuserades malen for riks-
planeringen av den hdgspecialiserade sjukvarden p& hog medicinsk sakerhet och kvalitet,
vard pa lika villkor for alla i hela landet samt rationell drift och god ekonomi (se prop.
2005/06:73 s. 9 och prop. 2017/18:40 s. 12).

23 Prop. 2005/06:73 s. 34.
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2.2 Dagens beslutsprocess for NHV

Socialstyrelsen fick i borjan av 2017 i uppdrag av regeringen att utforma en
beslutsprocess for koncentration av NHV. En del av uppdraget var att ta fram
en plan for att fasa ut det tidigare systemet med rikssjukvard. Socialstyrelsen
skulle dessutom ta fram mallar for de kravbeskrivningar som ska uppfyllas av
verksamheter som bedriver NHV och en tidsplan for tillsattande av SKG:er
samt for gruppernas arbete.?*

Sommaren 2017 redovisade Socialstyrelsen ett forslag till beslutsprocess
for att nivastrukturera den nationella hdgspecialiserade varden.?

Beslutsprocessen bestar av flera olika steg, fran forslag om potentiella vard-
omraden till uppféljning och utvardering av tillstdnden (se figur 1 nedan).

Figur 1 Den nya beslutsprocessen

Steg1 | Steg2 | Steg3 Steg4
NPO ger forslag pa Sakkunniggru Remiss av Socialstyrelsen tar
vardomraden att tar fram :‘M:r:; underlaget och - beslut om vad och
genomlysa konsekvensanalys antal utforare
Steg8 Steg7 ‘ Steg6 ‘ Steg5
Uppfdljning och Nimnd beslutar om - Beredninginfor | qum Re‘"’"fl" ansoker
utvirdering av tillstind namnd om tillstand
tilistanden

Kalla: Socialstyrelsen.

For att leda och driva pa arbetet har Socialstyrelsen tagit fram mallar for de
olika processtegen. Huvudprocessen bestér av étta delprocesser (steg 1-8).

2.2.1 Nationellt programomrade ger forslag pa vardomraden att
genomlysa (steg 1)
Det forsta steget innebar en genomlysning av vardomraden och framtagande
av forslag pa omraden och halso- och sjukdomstillstand som kan bli aktuella
for NHV. De nationella programomréadena (NPO)?® bestar av grupper som har
i uppgift att ga igenom sina respektive vardomraden i syfte att ta fram forslag
pa vilken vard som skulle kunna koncentreras pa nationell niva. I invente-
ringen av respektive omrade ska hansyn tas till det nationella och internatio-
nella kunskapslaget (riktlinjer, vardprogram, resultat m.m.).?’

Den s.k. bruttolistan ar en lista med inkomna forslag pa vardomraden som
ska genomlysas. Den revideras dterkommande for att vara relevant nar véarden

2 Prop. 2017/18:40 s. 43.

% Socialstyrelsen (2017) Att nivastrukturera nationell hogspecialiserad vard och
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hog-
specialiserad-vard/ .

Ar 2018 gick alla regioner samman i ett nationellt system fér kunskapsstyrning. Alla regi-
oner har politiskt forbundit sig att stddja modellen och bidra med resurser och kompetens. |
dag finns 26 nationella programomraden som leder kunskapsstyrningen inom sitt respektive
omréde. Ett programomrade bestér av experter med bred kompetens inom respektive omrade
och representation fran samtliga sjukvardsregioner.

7 Socialstyrelsen (2017).


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
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stdndigt utvecklas. Under 2020 gjordes vissa forandringar; bl.a. kategoriserade
Socialstyrelsen vardomraden utifrdn potentiella samband och likheter mellan
omradena.?®

Den ursprungliga bruttolistan fran 2019 bestod av 495 rader med férslag pa
vardomraden att genomlysa. | september 2021 reviderades listan till 256 rader
med forslag pd vardomraden. De kvarvarande omradena kunde vara snarlika
varandra, berora olika delar av samma vardkedja, vara beroende av samtidig
genomlysning eller vara helt fristdende. Socialstyrelsen har underlattat arbetet
genom att skapa en dialog mellan NPO:erna och Klustra, samla ihop, forslag.
Antalet NPO:er okade fran 22 stycken 2019 till 26 stycken 2021.2°

I den bruttolista som kom i november 2023 hade pagaende genomlysningar
tagits bort, och mer information om dem gavs i stéllet pa Socialstyrelsens
webbplats. Bruttolistan listade nio omraden for framtida genomlysning och
fyra omraden for fortsatt och fordjupad dialog med NPO:er och andra rele-
vanta aktorer. Darutéver listades 15 identifierade omréaden dar Socialstyrelsen
avvaktade med att ga vidare eftersom andra arbeten pégick eller eftersom om-
radena tangerade redan beslutade tillstindsomraden.

I den senaste bruttolistan, som kom i november 2024, hade antalet omraden
for framtida genomlysningar minskat till sju. Totalt identifieras dar 13 omraden
for fortsatt och fordjupad dialog samt 3 omréaden dir Socialstyrelsen avvaktar
andra arbeten.®!

Socialstyrelsen gor déarefter en bedémning av vilka omraden som kan bli
foremal for genomlysning och av omraden dar det kan kravas en fordjupad
diskussion om huruvida och i vilken utstrackning de uppfyller kriterierna for
NHV. | samband med detta arbete identifieras omraden dar NPO:erna kan
bdrja nominera sakkunniga for fortsatt dialog och en ytterligare konkretisering
av mojliga vardomraden som kan nivastruktureras.® Det ar sedan Social-
styrelsen som efter intervjuer med de nominerade faststéller sakkunniggrup-
perna.®

2.2.2 Sakkunniggrupperna tar fram underlag (steg 2)

SKG:ernas uppdrag ar att utifran patienternas behov ta fram beslutsunderlag
for vilka delar av vardkedjan som kan vara aktuella for NHV for olika vard-
omraden. For att uppna hogre effektivitet, enhetlighet och tydlighet genomfor
Socialstyrelsen rekryteringssamtal med de sakkunniga (utifran inkomna nomi-
neringar). Med detta arbetssatt far Socialstyrelsen en béttre insyn i omradet
och battre méjlighet att bedéma genomforbarheten. | syfte att skapa battre for-
utsattningar for ett effektivt och kvalitativt arbete genomfor Socialstyrelsen

zg Socialstyrelsen (2021a). Bruttolistan 2021.
Ibid.

% Socialstyrelsen (2023a). Bruttolistan 2023.

81 Socialstyrelsen (2024d). Bruttolistan 2024.

82 Socialstyrelsen (2023a).

33 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/.
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introduktionsutbildningar for sakkunniga om NHV och deras uppdrag som
sakkunniga.®*

SKG:er for aktuella omraden och hélso- och sjukdomstillstand tas fram
successivt. Grupperna ska besta av sju till nio sakkunniga inom det aktuella
omradet. Deltagarna i grupperna forvantas vara experter inom sina respektive
omraden, dvs. de ska ha relevant kunskap och legitimitet inom omrédena (klinisk
och/eller vetenskaplig) med representation fran relevanta nationella vardpro-
gram, riktlinjer och kvalitetsregister. For att uppné representation fran hela
landet ska experter fran alla samverkansregioner vara med. Deltagarna i
grupperna representerar inte en region, ett sjukhus eller en enskild klinik, men
de ansvarar for att det sker en dialog och forankring i sina respektive sam-
verkansregioner. Patientforetradare ska aven inga i grupperna for att darige-
nom sakerstalla patient- och narstdendeperspektivet. Slutligen ska grupperna
vara jamstallt ssmmansatta, och om det behovs for vardomradet ska dar finnas
en multiprofessionell kompetens. Socialstyrelsen leder gruppernas arbete.

Arbetet i SKG:erna handlar om att skapa ett mer detaljerat underlag for
vilken vard som kan vara aktuell for koncentration och vilka forslag till villkor
som ska galla for den specifika varden. Socialstyrelsen har tagit fram mallar
for SKG:ernas arbete i friga om verksamhetsheskrivning, konsekvensanalys
och sammanvégd bedémning. Grupperna ska beakta hela vardkedjan i sina
analyser. Socialstyrelsen har aven tagit fram kriterier for val av &tgarder for
genomlysning; dessa ar vardvolym, kompetens, effektivt resursutnyttjande,
vardkedjan och tillganglighet.*®

I den utstrackning som det ar méjligt gor Socialstyrelsen uttag fran patient-
registret. Det saknas emellertid ofta andamalsenliga diagnos- och atgardskoder
for de vardomraden som genomlyses och darmed registerutdrag som kan an-
vandas som underlag i SKG:ernas arbete. Socialstyrelsen arbetar sedan 2022
med att se om arbetet med diagnos- och atgardskoder kan utvecklas ytterligare.®

SKG:erna ger sedan en rekommendation om hur manga enheter som be-
hovs i landet for att man ska uppna en jamlik och resurseffektiv vérd. Det finns
sex samverkansregioner i landet, och en viss typ av NHV far som mest utforas
vid fem nationella enheter. Det &r utifrdn SKG:ernas férslag som Socialstyrelsen
beslutar om vilken vard som ska koncentreras samt om hur manga véardenheter
som ska bedriva den.® Socialstyrelsen utvarderar lopande SKG:ernas arbete
(se avsnitt 4.13).

3 Woildeﬂnlé)u Nordmark, A. (2023). Utvérdering av arbetsprocesser for Nationell hgspeciali-
serad vard.

% Socialstyrelsen (2017) och https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/reg-
ler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/.

% Socialstyrelsen (2017).

37 Widenlou Nordmark, A. (2023).

% Prop. 2017/18:40 s. 36 och Socialstyrelsen (2017).
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2.2.3 Remiss av underlaget och konsekvensanalys (steg 3)

SKG:ernas forslag skickas ut pa bred remiss till berérda intressenter, t.ex. sjuk-
vardshuvudman, patientorganisationer och berérda myndigheter. Synpunkter
tas in med syftet att kvalitetssékra och forankra forslagen samt att komplettera
konsekvensanalyserna av att koncentrera viss vard. Nar SKG:erna har getts
mojlighet att [dmna sina yttranden 6ver remissvaren skickas underlagen till
B1.%®

B1 gor 6vergripande analyser av systemeffekterna och formagan att bedriva
akut sjukvérd. Gruppen ska i sina yttranden till Socialstyrelsen belysa even-
tuella positiva och negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet nar
viss vard koncentreras.

| syfte att effektivisera arbetet har Socialstyrelsen gjort ett antal forand-
ringar i beslutsprocessen under de senaste aren. Myndigheten har t.ex. inrattat
en kanslifunktion som har tagit fram instruktioner fér remissvar och standar-
diserat omhéndertagandet av remissvar. En annan forandring ar att myndig-
heten har inréttat en intern funktion som kvalitetsgranskar alla underlag for att
darigenom sakerstalla enhetlighet, framfor allt i fraga om definitionerna och
de sarskilda villkoren.*

2.2.4 Socialstyrelsen fattar beslut (steg 4)

Definitionsprocessen avslutas med att Socialstyrelsens generaldirektor fattar
beslut om vilka &tgarder som ska nivéstruktureras och pa hur manga varden-
heter i landet varden ska bedrivas (utifrdn SKG-rapporten, B1:s yttrande, B1:s
underlag och remissvaren).*!

For att effektivisera arbetet har Socialstyrelsen inréttat en kanslifunktion
som skoter det administrativa arbetet och tar fram enhetliga beslutsunderlag.
En central skillnad i jamforelse med rikssjukvarden ar att beslut om NHV ska
satta stort fokus pa den totala patientnyttan och pa att uppratthalla god kvalitet,
hog patientsikerhet och effektiv anvandning av halso- och sjukvardens resur-
ser. En annan skillnad ar att definitionerna av vardomraden har gatt fran att
vara forutbestimda diagnos- och &tgérdskoder, t.ex. enskilda atgardskoder
inom kirurgi, till att vara bredare definitioner inom patientens vardflode. Detta
arbetssétt staller delvis nya krav pa regionernas férmaga att hantera vard- och
patientfloden, t.ex. kan ersattningsfragor vara svdra att hantera.*?

Ytterligare en skillnad &r att beslut aldrig fattas ett i taget. | stéllet hanteras
flera vardomraden parallellt for att det bl.a. ska ga att klustra dem och ta héan-
syn till samband mellan dem.*

% Socialstyrelsen (2017) och https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/reg-
ler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/.

40 Widenlou Nordmark, A. (2023).

41 Socialstyrelsen (2017) och https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/reg-
ler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/.

2 Widenlou Nordmark, A. (2023).

3 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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2.2.5 Regioner ansoker om tillstand (steg 5)

Efter att Socialstyrelsen har fattat beslut om NHV gérs en utlysning av till-
stand. Malet &r att skapa en transparent ansékningsprocess dar det tydligt framgar
vilket material som efterfrigas. Regioner som anséker om att bedriva véarden
ansvarar for att uppfylla savil de generella villkoren som de sarskilda villkoren
for tillstindsomradet.** Villkoren tar upp regionernas ansvar, nar verksamhet
ska pabarjas, forandringar i verksamheten, samverkan, riskanalys och konti-
nuitetsplan, uppféljning och utvérdering samt forskning och utveckling.

For att uppné en jamlik vard samt basta méjliga vardkvalitet och resursut-
nyttjande ska regionerna samverka med andra regioner som bedriver vard
inom samma tillstdndsomrade. Samma krav p& samverkan géller mellan utfo-
rare och de vardgivare som remitterar patienter till sidan vard. Regionerna ska
genom samverkan medverka till kunskapsspridning i halso- och sjukvarden.*

| syfte att effektivisera delprocessen har Socialstyrelsen standardiserat, tyd-
liggjort och forenklat ansékningarna, inklusive verksamhetsplanen for ansokan.
Det har dven lagts ett okat fokus pa systemkonsekvenserna av att eventuellt
inte tilldelas ett tillstind. Det har ocksa inrattats en kanslifunktion hos Social-
styrelsen som ansvarar for all administration av ansékningar, och enheten for
hogspecialiserad vard har regelbunden dialog med kontaktpersonerna i respek-
tive region med universitetssjukhus.*®

2.2.6 Beredning av ansékningar infor beslut (steg 6)

Innan Namnden for NHV (NNHV) beslutar om tilldelning av tillstind begéar
Socialstyrelsen ett yttrande fran B2.4” Gruppens uppdrag &r att vardera de an-
sokningar som kommit in fran regionerna och ta fram ett forslag pa vilken eller
vilka vérdgivare som ska fa tillstdnd att bedriva viss NHV. Deras forslag ska
beakta ett antal omraden, namligen akutuppdraget, transporter, ett nationellt
ersattningssystem, utbildning och forskning och regional nivastrukturering i
samband med det nationella genomférandet. Dessutom ska de se till den sam-
lade patientnyttan, dvs. aven bedéma eventuella konsekvenser for patienter
som inte ingdr i definitionen. Gruppen ska aven ta stallning till om det blir en
andamalsenlig fordelning av tillstanden geografiskt.*®

B2 bestar av tva personer fran varje samverkansregion, dvs. 12 personer.
Tillsammans ska personerna representera flera perspektiv: lanssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet, dvs. forskning och ut-
bildning. Gruppen leds av en extern ordférande som inte har nagra kopplingar
till enskilda regioner.*

4 4 kap. HSLF-FS 2018:48.

“ Ibid. 4 kap. 4 §.

46 Widenlou Nordmark, A. (2023).

47 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/.

“8 Socialstyrelsen, intervju, 2022-04-06.

49 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/.
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2.2.7 Namnden for NHV bereder och beslutar om tillstand (steg 7)

NNHV beslutar om vilken eller vilka regioner som far tillstind att bedriva
NHV.% Den beslutar dven om vilka sarskilda villkor som galler for tillstanden,
utéver de generella villkor som Socialstyrelsen har faststallt.5! Patienternas
bésta ska vara utgangspunkten vid bedémningen av vilka regioner som ska fa
tillstand att bedriva NHV.%

NNHYV bestar av sex ledamoter frdn samverkansregionerna. Socialstyrel-
sens generaldirektor ar ordférande i ndmnden. De sex ledamdterna, samt ersét-
tarna for dessa, utses av regeringen. Namnden traffas vid fyra tillfallen varje ar.5®

For att kunna fatta vél underbyggda beslut om férdelningen av tillstind
behéver ndmnden fullgoda beslutsunderlag (som har tagits fram i tidigare pro-
cessteg). | syfte att effektivisera arbetet har Socialstyrelsen inrattat en kansli-
funktion med utredare som forbereder alla &renden och presenterar dem vid
namndmotet. For att kunna lyfta eventuella knackfragor har kanslifunktionen
regelbundna moéten med ndmndens ordférande och stallféretradande general-
direktor och chefsjurist bade infor och efter namndmaotena. Socialstyrelsen ut-
varderar namndens arbete genom en enkét infor att namndens ledamoter byts ut.>

2.2.8 Uppfdljning och utvardering av tillstdnden (steg 8)

Tillsténd att bedriva NHV ska féljas upp genom dels egenkontroll och arsrap-
porter, dels Socialstyrelsens aterkommande férdjupade uppfoljningar. Det hu-
vudsakliga syftet med att folja upp tillstindsomréadet ar att sakerstilla att
varden bedrivs i enlighet med de uppdrags- och kravheskrivningar som &r
grunden for tillstdnden. Syftet ar att folja upp att malet med god och jamlik
vard nas samt att verksamheterna uppfyller de generella villkoren. Resultaten
av uppfoljningarna redovisas pa Socialstyrelsens webbplats for den hogspeci-
aliserade varden.

I arbetet med uppféljning och utvardering av tillstdnden ingdr framtagning
av uppfoljningsmétt, arsrapporteringar fran tillstindshavare, arliga analyser av
inrapporterade data, aterkommande fordjupade uppféljningar samt tillstands-
utvarderingar 4-6 ar efter att tillstanden borjat galla.>

Enligt 4 kap. 8 8 Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om NHV
ska verksamheter med tillstand att bedriva NHV senast den 1 april varje ar
rapportera ett antal uppfoljningsmatt, t.ex. antal patienter, remitteringsmans-
ter, vardtider och komplikationer, och villkorsuppfyllelse till Socialstyrelsen
for foregdende ar. Dessa uppgifter ar tillgangliga for alla som énskar ta del av

0 Namnden ersatter den gamla rikssjukvardsnamnden.

1 HSLF-FS 2018:48 4 kap.

52 prop. 2017/18:40 s. 49-53.

%3 bid. s. 51 och https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/organisation/rad-och-
namnder/namnden-for-nationell-hogspecialiserad-vard/.

 Widenlou Nordmark, A. (2023).

%5 Prop. 2017/18:40 s. 58-60.

% wWidenlou Nordmark, A. (2023).
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de inrapporterade uppgifterna pé& Socialstyrelsens webbplats under Arlig upp-
foljning.>

Vardgivarna (dvs. tillstindshavarna) ska ocksa enligt 5 kap. 2 § Socialsty-
relsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for
systematiskt kvalitetsarbete utfora egenkontroller.

Vidare ansvarar Socialstyrelsen for att gora regelbundna och fordjupade
uppfoljningar och utvarderingar av tillstdnden, t.ex. genom att vid behov géra
registerbaserade analyser for att battre kunna forsta eller forklara skillnader
som identifierats i analysen av den arliga uppféljningen.®

2.3 Statistik om NHV

Socialstyrelsen redovisar bl.a. uppfoljningen av tillstdnd att bedriva NHV samt
statistik om NHV pa en gemensam webbplats for den hogspecialiserade var-
den som 4r tillganglig for allmanheten.®

Nedan redogors for aktuell statistik om vardomraden inom processen for
NHV och statusen for dessa.®

2.3.1 Vardomraden som 6vergatt fran rikssjukvarden till NHV

Genom det system for rikssjukvérd som inférdes den 1 januari 2007 koncen-
trerades en del av den hogspecialiserade varden i Sverige. Med rikssjukvérd
avsags halso- och sjukvérd som bedrevs av ett landsting (numera region) men
som hade hela landet som upptagningsomrade.®

Riksdagens beslut om den nya beslutsprocessen for hogspecialiserad vard
innebar att tillstdnd att bedriva rikssjukvard skulle fortsitta att galla nér
lagandringen tradde i kraft. Motiveringen till detta var att det ansags vara vik-
tigt att ta till vara den koncentration av hogspecialiserad vard som hade upp-
natts genom rikssjukvérden.®2

Vid tidpunkten for ikrafttradandet av lagandringarna i halso- och sjukvards-
lagen var det totalt 15 vardomraden som definierades som rikssjukvérd. Denna
vard bedrevs vid sammanlagt 27 kliniker och enheter; se bilaga 3 som redogor
for dessa vardomraden och antalet patienter som fick vard under perioden
2019-2023. Tillstandet for tre av vardomradena borjade gélla den 30 juni
2018, dvs. samtidigt som den nya beslutsprocessen tradde i kraft.

57 1bid.

%8 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hog;/pecialiserad-vard/pagaende-arbete/steg-B-uppfoljning-av-nationelI-hogspecialiserad-
vard/.

%9 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/.

8 Socialstyrelsen foljer upp NHV och publicerar nya resultat en gang per &r pd sin webbplats.
Den statistik som redovisas i den hdr rapporten ar hdmtad darifran.

¢ prop. 2017/18:40 s. 14.

%2 De davarande tillstdnden for rikssjukvard var tidsbegransade och géllde i regel éver en
period om fem &r. Tillstinden enligt det nya systemet galler i stéllet tills vidare. Prop.
2017/18:40, bet. 2017/18:S0U18, rskr. 2017/18:176.
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Antalet patienter som behandlades under perioden 2019-2023 skiljer sig
kraftigt mellan de olika vardomradena. De vardomraden som hade flest pati-
enter var de for vard av brannskador och hjartkirurgi pa barn och ungdomar.
Antalet patienter for dessa vardomraden har legat pa drygt 200 per ar vid
respektive vardenhet under hela perioden. For andra vardomraden finns det
regioner och enskilda sjukhus som har haft cirka tio patienter per &r.

For flertalet (tolv stycken) av vardomréadena har tva regioner och sjukhus
beviljats tillstand att bedriva rikssjukvéard som éverforts till NHV. For tre av
vardomradena har det endast utsetts en utforare. Inom rikssjukvardssystemet
kunde det vara maximalt tvéa utforare.

Region Skane (sju tillstand), Region Stockholm (nio tillstdnd) och Vastra
Gatalandsregionen (sju tillstand) har beviljats flest tillstand att bedriva NHV.
Darutover har Region Uppsala beviljats tva tillstand och Region Vésterbotten
och Region Ostergétland ett tillstand vardera att bedriva sddan vard.

De tre storsta universitetssjukhusen hade flest tillstind genom det gamla
systemet for rikssjukvard. Skéanes Universitetssjukhus och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset arbetar med sju tillstand vardera, och Karolinska Uni-
versitetssjukhuset arbetar med sex tillstand att bedriva sddan vérd. Vidare har
Akademiska sjukhuset i Uppsala och Sankt Eriks dgonsjukhus tva tillstand
vardera. Tre sjukhus (Sodersjukhuset, Norrlands Universitetssjukhus och Uni-
versitetssjukhuset i Linkdping) har ett tillstind vardera.

2.3.2 Tillstand som har beviljats i enlighet med den nya
beslutsprocessen

Sedan den nya beslutsprocessen tradde i kraft hade det t.o.m. november 2024
fattats beslut om totalt 47 vardomraden inom NHV. Som framgar av bilaga 4
har NNHYV beviljat tillstand till sammanlagt 133 véardenheter att bedriva denna
vard. | genomsnitt innebér det att knappt tre regioner har beviljats tillsténd att
bedriva NHV per vardomrade sedan lagandringarna tradde i kraft. Maximalt
kan fem vardenheter/regioner fa tillstand att bedriva NHV inom ett vardomrade.

Det beviljades fa tillstand att bedriva NHV aren direkt efter det att lagand-
ringarna trétt i kraft. For 2020 och 2021 fattades beslut om vardutforare for tva
respektive tre vardomraden, eftersom Socialstyrelsen fick i uppdrag att testa
processtegen i ett antal pilotomraden. Motsvarande siffror for tillstind som
borjade gélla 2022, 2023 och 2024 ar 9, 13 respektive 12 vardomraden. Ytter-
ligare atta tillstindsomraden borjar galla under 2025.

Socialstyrelsen och SKR anser att den nya beslutsprocessen fungerar effek-
tivt. De menar att ett bevis pa att processen i stort sett fungerar som den ska &r
det faktum att antalet beviljade tillstandsomraden inom NHV har okat relativt
kraftigt.® Denna bild bekraftas av Socialdepartementet.®* Utvecklingen askad-
liggors i diagrammet nedan som visar vilket ar tillstindsomréadena borjade eller
borjar galla.

&3 Socialstyrelsen, intervju, 2022-04-06 och 2024-06-10, samt SKR, digitalintervju, 2022-05-03.
6 Socialdepartementet, intervju, 2022-06-03.
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Diagram 1 Ikrafttradande for tillstand att bedriva rikssjukvard respektive
NHV

Antal Rikssjukvarden NHV

2 II [ | I||H|
. i i

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

14

12

10

Kalla: Egen bearbetning av Socialstyrelsens data.

Det finns statistik om antalet vardade patienter for verksamhetsperioden 2021
2023 for de tillstindsomraden dar tillstdndet borjade galla 2020 och aren dar-
efter, dvs. for 40 av de 61 beviljade vardomradena. Det kommer en forsta
inrapportering for ytterligare 13 tillstindsomraden i mars 2025.

Antalet vardade patienter som behandlades inom négot av vardomradena
som det finns redovisad statistik om varierar kraftigt. Till exempel hade
Sodersjukhuset i Region Stockholm dver 700 patienter inom vardomrédet
endometrioskirurgi under 2023, medan Karolinska Universitetssjukhuset samma
ar inte hade nagon patient inom vardomradet Exit.%® Antalet behandlade pati-
enter varierar ocksa relativt kraftigt mellan enskilda sjukhus som bedriver
samma vard.%

8 Exit 4r en avancerad form av kejsarsnitt som utfors for att sakerstalla fri luftvag hos fostret.
% https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/.
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Samma tre regioner vars tillstand évergick fran rikssjukvarden till NHV har
beviljats flest tillstand att bedriva NHV i enlighet med den nya beslutsprocessen.
Tillstdnden fordelades per region enligt nedan:

» Region Stockholm: 38 tillstand

» Region Skane: 28 tillstdnd

» Region Uppsala: 18 tillstand
 Region Vasterbotten: 5 tillstand
 Region Vasternorrland: 1 tillstand

* Region Orebro lan: 2 tillstand

* Region Ostergétland: 8 tillstand
 Vistra Gotalandsregionen: 33 tillstand.

Pa samma satt som for varden som Gvergick fran rikssjukvard till NHV har de
tre storsta universitetssjukhusen beviljats en stor andel av tillstinden att bedriva
NHYV i enlighet med den nya beslutsprocessen. Karolinska Universitetssjuk-
huset har beviljats 29 tillstdnd, Sahlgrenska Universitetssjukhuset har fatt 29
tillstdnd och Skanes Universitetssjukhus har fatt 25 tillstand. Vidare har Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala beviljats 16 tillstdnd. Norrlands Universitetssjuk-
hus och Universitetssjukhuset i Link6ping har beviljats fyra respektive sex till-
stand. Fyra sjukhus har fatt ett tillstdnd vardera: Sankt Eriks 6gonsjukhus,
Sundsvalls sjukhus, Sédersjukhuset och Universitetssjukhuset i Orebro, me-
dan Danderyds sjukhus har fatt tva tillstdnd. Tva tillstand vardera har &ven
tilldelats Region Skane respektive Stockholms lans sjukvardsomrade. Vard-
omradet konsdysfori har getts till tre regioner som ska bedriva varden i sam-
arbete med tre dvriga regioner. | mitten av november 2024 saknades det upp-
gifter om 11 specifika vardutforare inom 4 NHV-omraden (dysmeli, perifer
facialispares och skelettdysplasier).

RUFS har gétt igenom Socialstyrelsens statistik 6ver inkomna ansokningar
om att bedriva NHV sedan den nya beslutsprocessen tradde i kraft fram till
november 2024. Genomgangen visar att regioner nekades tillstdnd att bevilja
sadan vard vid totalt 31 tillfallen (av totalt 86 ans6kningar inom 19 vérd-
omraden).5”

2.3.3 Vardomraden som ar under beredning, pagaende
utlysningar och 6vriga steg i beslutsprocessen

Utdver de 61 tillstdindsomraden inom NHV som har beviljats, dvs. bade gamla
tillstdnd som Gvergick fran rikssjukvarden till NHV (14) och nya omraden som
har beretts i enlighet med den nya beslutsprocessen (47), finns det omraden
som befinner sig i tidigare steg av beslutsprocessen (se bilaga 5).

Arbetet med att identifiera nya tillstindsomraden utgar fran den s.k. brutto-
listan. Det gors en l6pande kartlaggning (steg 1) dar de olika NPO:erna nomi-
nerar sakkunniga, och Socialstyrelsen faststéller SKG:er som arbetar vidare i

67 Se t.ex. bilaga 10.
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nasta steg i beslutsprocessen. | november 2024 pagick rekrytering och nomi-
nering av sakkunniga for knappt tio vardomraden.

Det pagar aven arbete i SKG:erna (steg 2). En genomlysning av nya vard-
omraden gors i sex SKG:er.

I november 2024 var totalt nio vardomraden i steg 3 i beslutsprocessen, dvs.
i steget med pagdende remisser eller beredning i B1. Socialstyrelsen beslutar
darefter vilka omraden som ska utgéra NHV och hur ménga utférare som ska
fa tillstand (steg 4).

Nar Socialstyrelsen har fattat beslut om ett tillstindsomrade sker en utlys-
ning, och regionerna kan dé anstka om tillstéand att fa bedriva NHV (steg 5). |
november 2024 fanns det inte nagra pagaende utlysningar.

I borjan av november 2024 var det fyra vardomraden som befann sig i be-
redningsfasen infér kommande namndbeslut (steg 6).%

Totalt har 28 vardomraden bordlagts eller avslutats i olika skeden av be-
slutsprocessen. Av vardomréadena har fem avslutats efter kartlaggning och ett
bordlagts efter kartlaggning (steg 1). Atta vrdomraden har avslutats efter ge-
nomlysning, och tva vardomraden har bordlagts efter genomlysning (steg 2).
Vidare har atta respektive tre vardomraden avslutats eller bordlagts efter re-
miss och beredning (steg 3). Slutligen har ett drende bordlagts efter beslut i
steg 4.9

% https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/pagaende-arbete/steg-6-beredning/.

% https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/pagaende-arbete/avslutade-och-bordlagda-vardomraden/.
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3 Tidigare utvdrderingar m.m.

Sammanfattning: Processen med denna utvardering har omfattat olika mo-
ment, och forstudiearbetet har tagit tid da det initialt fokuserades pd NHV-
reformens huvudsakliga lagbundna syften, dvs. kvaliteten, patientsakerheten,
kunskapsutvecklingen samt ett mer effektivt anvandande av halso- och sjuk-
vardens resurser. Dessvarre saknas savil statistik och andra métt i fraga om
kvaliteten i varden och patientsakerheten som jamforbara ekonomiska indika-
torer. Avsaknaden av ett system for ekonomiska jamforelser i sjukvarden
framstar som uppseendevackande av flera skal. Socialstyrelsen har emellertid
inte i uppdrag att ta fram sadan statistik.

Socialutskottet holl en offentlig utfragning om NHV hésten 2023 som
fokuserades pa tva teman: dels pd kunskap om och erfarenheter och konse-
kvenser av den nya beslutsprocessens funktionssatt, dels pa huruvida NHV-
reformen har lett till 6kad kvalitet, patientsékerhet och kunskapsutveckling
samt ett effektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser.

Den externa utredare som Socialstyrelsen tillsatte for att genomfora en ut-
vérdering av arbetsprocesser for NHV presenterade de viktigaste slutsatserna
i utvdrderingen. Den 6vergripande bild som presenterades var att processen i
stort var andamalsenlig och att det fanns mindre utmaningar som behévde kor-
rigeras. Dérefter foljde en presentation av enhetschefen vid enheten for
hogspecialiserad vard hos Socialstyrelsen som poangterade att mycket i be-
slutsprocessen handlar om att skapa tillit till besluten, eftersom man sannolikt
aldrig kommer att kunna ta fram fullgoda hégevidensgraderade vetenskapliga
underlag i alla delar nar det géller den mest avancerade varden. Vid utfrag-
ningen delade tidigare medlemmar i beredningsgrupp 1 (B1) med sig av sina
erfarenheter och pekade pa de problem som de ansag fanns i B1:s arbete. En
utmaning som namndes var att det kan bli svarare att bedéma eventuella sy-
stemeffekter som kan uppstd i sjukvérdssystemet i takt med att allt fler vard-
omraden nivastruktureras, vilket 6kar komplexiteten. Nagra representanter for
universitetssjukhusen delade ocksa med sig av sina erfarenheter av nivastruk-
tureringen.

Varen 2023 presenterades pa uppdrag av Socialstyrelsen en utvardering av
beslutsprocessen for NHV som visade att processens atta delmoment funge-
rade 6verlag vl och att det fanns andamalsenliga styr- och stéddokument for
respektive moment.

3.1 Socialutskottets process med den aktuella
utvarderingen

Den 7 april 2022 beslutade socialutskottet att inleda en forstudie om 2018 ars
lagreform for NHV (se 9 § utskottets sammantradesprotokoll 2021/22:47). Av
utskottets beslutsprotokoll framgick att forstudien skulle genomféras inom
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ramen for socialutskottets uppféljnings- och utvérderingsarbete och med stod
av riksdagens utvarderings- och forskningssekretariat (RUFS). Enligt samma
protokoll skulle projektet pabdrjas under varen 2022.7 | enlighet med beslutet
inleddes arbetsgruppens forstudiearbete med fokus pa reformens huvudsakliga
syften, dvs. de fyra kriterier som anges i 2 kap. 7 § halso- och sjukvérdslagen
(2017:30) — a) kvaliteten, b) patientsakerheten, c) kunskapsutvecklingen samt
d) ett mer effektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser. Dessa fyra
syften genomsyrade &ven den nya beslutsprocess som skulle uppréttas i och
med NHV-reformen. | forarbetena till det nya systemet angavs t.ex. att sak-
kunniggrupperna skulle ta fram kunskapsunderlag med hjalp av mallar infor
beslut om vad som skulle raknas som NHV. Dessa mallar skulle delas in i tre
olika rubriker: verksamhetsbeskrivning, konsekvensanalys och sammanvégd
bedémning. Konsekvensanalysen skulle enligt forarbetena™ belysa hur ett be-
slut kunde komma att paverka bl.a. vardkvalitet, uthildning, forskning och
kompetensforsérining samt resursutnyttjandet for patienter och vardgivare. |
den sammanvagda bedémningen skulle enligt forarbetena ingd bl.a. vad som
behdvdes for att bedriva NHV, inklusive en ekonomisk vardering. Indikatorer
for varje omréade skulle utvecklas och beskrivas, t.ex. i fraga om patientvolym,
remitteringsmaonster samt tillstAndens och &tgardernas komplexitet. Dessutom
skulle en plan for hur verksamheterna skulle utvarderas i framtiden inga, enligt
det forslag till beslutsprocess som Socialstyrelsen I&mnade till regeringen
2017 (och som é&tergavs i propositionen till 2018 ars reform). Darutéver kan
hdr i sammanhanget ndmnas andra generella syften som géller for NHV-systemet:
Regionerna ska uppfylla de generella villkor som framgar av Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV." | syfte att uppna en jamlik vard samt basta mdjliga
vardkvalitet och resursutnyttjande ska regionen samverka med de vardgivare
som remitterar patienter till vard som drivs som NHV.™

Efter riksdagsvalet 2022 fortsatte forstudiearbetet i socialutskottets arbets-
grupp™. Under tidig var 2023 intensifierades gruppens forstudiearbete, och
aven utskottet diskuterade projektet.”® Arbetsgruppen hade da — med stod i det
underlag som RUFS i samrad med socialutskottets kansli hade sammanstallt —
konstaterat att det fanns metodologiska svérigheter for en utvérdering av flera
av reformens viktigaste syften —se a, b och d ovan. | ett forsta lage identifierade

" RUFS inledde i samrad med socialutskottets kansli arbetet med att ssmmanstélla underlag
till utskottets/arbetsgruppens forstudie under senvaren 2022 (manadsskiftet maj/juni). Det
huvudsakliga arbetet fick dock forlaggas till efter riksdagsvalet 2022, nér den nyvalda riks-
dagen)och socialutskottet skulle inleda den nya valperiodens verksamhet (se &ven fotnot 75
nedan).

" Prop. 2017/18:40 s. 44.

"2 HSLF-FS 2018:48.

84 kap. 4 § HSL.

™ Den 13 december 2022 beslutade socialutskottet att utse foljande fyra av utskottets leda-
mater till att ingd i arbetsgruppen fér uppféljning och utvardering: Malin Hoglund (M), sam-
mankallande, Mikael Dahlgvist (S), Carita Boulwén (SD) samt Ulrika Westerlund (MP). (Se
10 § utskottets sammantrédesprot. 2022/23:15.)

> Den 21 februari 2023 informerades socialutskottet om arbetet med forstudien (se 2 § ut-
skottets sammantradesprot. 2022/23:22). Den 20 april 2023 diskuterades socialutskottets pa-
géende projekt om utvardering av den nationella hogspecialiserade varden (se 4 § prot.
2022/23:33).
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gruppen tre preliminéra alternativa inriktningar for en eventuell huvudstudie:
i) en uppfdljning av den nya beslutsprocessen for NHV, ii) en utvardering av
en del av reformens syfte nar det géllde kunskapsspridning (se ¢ ovan) samt
iii) en 6ppen utfragning om NHV i syfte att 6ka utskottets och arbetsgruppens
kunskap om olika aspekter av NHV-reformen (och eventuellt méjliggéra en
fornyad forstudiefas dar en inriktning pa en huvudstudie skulle kunna tas fram).
Den 25 april 2023 beslutade socialutskottet pa gruppens forslag att halla en of-
fentlig utfragning om den nationella hogspecialiserade varden (se 5 § utskot-
tets sammantradesprotokoll 2022/23:34). Utfragningen genomférdes den 28
september 2023. (Se 2023/24:RFR2 och avsnitt 3.3 nedan.)

Den offentliga utfragningen var inriktad pé tva teman. Det forsta temat for
utfrgningen syftade till att lyfta fram savél positiva som negativa kunskaper
om och erfarenheter av hur den nya beslutsprocessen fungerade samt arbetet i
processens olika steg och mojliga forbattringsforslag. Centralt var bl.a. att be-
lysa om beslutsprocessen blivit snabbare och om tillstdndsbesluten féljt lagens
intentioner. Det andra temat fokuserades pa om reformen hade lett till 6kad
kvalitet, patientsakerhet och kunskapsutveckling samt ett effektivt anvéan-
dande av hélso- och sjukvérdens resurser. Relaterade fragor var bl.a. om pati-
enterna hade tillgéng till hogspecialiserad vard oberoende av var de bodde
samt om nivastruktureringen paverkade narliggande vardomraden och kompe-
tensforsorjningen.

Efter utfrdgningen fortsatte arbetsgruppen under histen 2023 att arbeta pa
en fornyad forstudie. Den 13 februari 2024 presenterade utskottets arbetsgrupp
for uppfoéljning och utvdrdering sin forstudie med forslag till utvérdering av
delar av den nya beslutsprocessen for NHV (se 3 § utskottets sammantrédes-
protokoll 2023/24:29). Utskottet beslutade dérefter att genomféra en huvud-
studie med utgangspunkt i forstudien och forslaget fran arbetsgruppen (se av-
snitt 1.2.2 ovan).

Nedan éterges de metodologiska svarigheter som under hésten 2022 och
varen 2023 bedémdes hindra en storre utvardering av NHV-reformen i de de-
lar som avsag reformens huvudsakliga syften enligt halso- och sjukvérdslagen
(2017:30).

3.1.1 Statistik om vardkvalitet och patientsakerheten saknas

Socialstyrelsen och SKR framhdll tidigt i projektet (hdsten 2022) att det finns
stora metodologiska problem som gor det svart att utvardera NHV i vissa han-
seenden. Problemet vid en utvardering av alla de fyra rekvisiten i lagen &r att
det kravs kunskap om ursprungslaget nar varden gjordes tillstdndspliktig. Sa-
dan statistik saknas i hog utstrackning. En annan svarighet ar att kunna visa pa
kausala samband, dvs. att eventuella férandringar beror pd& NHV och inte pé&
andra faktorer.”® Nar det gatt tillrackligt 1ang tid, dvs. det finns inrapporterade
arsdata for ett flertal ar, s att det finns synliga trender, kan man daremot dra

6 SKR, digitalintervju, 2022-09-15, Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-06 och Socialstyrelsen,
intervjuer, 2022-09-19 och 2024-09-10.
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vissa slutsatser om enskilda vardomraden som har nivastrukturerats. Ett exempel
ar att barnhjartkirurgin uppvisar betydligt battre vardresultat efter koncentratio-
nen. Sma patientvolymer innebar emellertid att det ar svart att utlasa tydliga
trender. Lite langre tidsserier om viktiga vardresultat som 6verlevnad och van-
liga komplikationer finns bara for ett begransat antal vardomraden (framfor
allt omraden som reglerades via det gamla systemet med rikssjukvard).”

Nér det géller patientsakerhet och NHV saknas det statistik hos Inspektio-
nen for vard och omsorg (lvo) nedbruten pa de vardomraden som definieras
som NHV. lvo kan enbart ta fram statistik om patientsékerhet uppdelad pé
adrendeslag och verksamhetsomrade eller verksamhetstyp.” Socialstyrelsen
har inte heller fatt ndgon indikation pa att det skulle finnas nagra Ivoanmal-
ningar som ror NHV."

Enligt Socialstyrelsen har varken myndigheten eller ndgon annan aktor be-
raknat hur stor andel av varden som i dag omfattas av nivastruktureringen (i
procent eller monetart). En sddan berakning torde vara svar att gora, bl.a. ef-
tersom man skulle behdva avgora vilken enhet som skulle vara relevant, t.ex.
antal patienter och vardbesck. Oaktat detta kan man konstatera att NHV utgor
en liten andel av det totala antalet arliga slutenvardstillfallen. Det enda un-
derlaget som finns dar fragan narmare har undersokts ar slutbetankandet fran
utredningen om hogspecialiserad vard®°.

Det har alltsd inte gjorts ndgon reviderad uppskattning av hur stor andel av
varden som forvintas vara nationellt nivastrukturerad i framtiden. Socialsty-
relsen uppger att man inte heller planerar att géra ndgon sadan berakning.®

3.1.2 Jamforbara ekonomiska indikatorer saknas alltjamt

NHYV ska enligt ovan leda till ett effektivt anvandande av halso- och sjukvar-
dens resurser. Sadan vard &r normalt sett forknippad med stora investeringar
eller hdga kostnader. Regeringen gjorde i propositionen om den nya besluts-
processen beddmningen att NHV sannolikt skulle ge tydliga samhéllsekono-
miska vinster och att det pa sikt sannolikt skulle leda till effektiviseringar och
minskade kostnader.®2 P& grund av avsaknaden av statistik om kostnaderna (ex
ante och ex post) for sjukvard som klassificeras som NHV beddmde arbets-
gruppen efter samrad med RUFS och utskottskansliet att det var mycket svart
att ta fram underlag for att folja upp hélso- och sjukvardens resursutnyttjande.

Socialdepartementet har inom ramen for denna utvardering uppgivit att det
aldrig har varit tal om att basera ett beslut om att ett vardomrade ska pekas ut
som NHV pa ndgon monetar berakning eller uppskattning. Enligt departemen-
tet har nivastruktureringen och malet om resurseffektivitet handlat om att dels
samla kunskap och kompetens da ett begransat antal personer de facto har

" Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.
8 lvo, mejl, 2022-10-06.

™ Socialstyrelsen, mejl, 2022-10-07.

8 SOU 2015:98.

81 Socialstyrelsen, mejl, 2022-08-16.

82 Prop. 2017/18:40 s. 71.
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kompetens inom ett snavt avgransat sjukdomsomrade, dels undvika att alltfor
manga sjukhus koper in dyr medicinteknisk utrustning. Det har inte gjorts na-
got arbete for att utveckla indikatorer eller andra jamforelsematt nar det géller
resurseffektivitet. Beslut om att nivastrukturera vardomraden har primart fo-
kuserats pa kvaliteten pa véarden och pa god vard for den enskilda patienten.®

Det finns enligt SKR inget enhetligt system for debitering av patienter for
NHV. Sjukhusen tillimpar alternativen ”16pande rdkning” (KPP-debitering,
kostnad per patient), fasta priser for enskilda “produkter” (lds: behandlingar)
eller kombinationer av dessa. Regionerna tillampar alltsé olika pris- och er-
sittningsmodeller, och det &r svart att jamfora dessa kostnader nar man skickar
patienter Gver regiongranserna.®

Av propositionen fran 2017 framgar det att Socialstyrelsen vad galler eko-
nomisk effektivitet inte hade lyckats identifiera vilka data som behdvdes for
att kunna visa pa forvantade effektivitetsvinster fran koncentrationen i riks-
sjukvardssystemet. Orsaken var att verksamheterna hade manga forgreningar
in i olika specialiteter och sjukhusgemensamma resurser, vilket gjorde det
svart att folja upp eventuella vinster i friga om resurseffektivitet.®® En annan
svérighet vid en analys av resurseffektiviteten var enligt SKR att om man t.ex.
koncentrerade ett visst vardomréade fran fyra till tva utforare skulle man teore-
tiskt sett kunna berakna hur manga lakare, sjukskéterskor och vardplatser var-
den utnyttjade fore respektive efter koncentrationen. Men om en del av den
frigjorda kapaciteten vid de enheter som lamnade ifran sig verksamhet fylldes
av annan verksamhet blev det svart att félja upp resurseffektiviteten.®

Oaktat det ovanndmnda &r det — av de ské&l_som anges nedan — uppseende-
vackande att ekonomiska indikatorer for att méta och jdmfora resursanvand-
ning och darmed effektivitet alltjamt saknas. For det forsta framgar det explicit
av lagférarbetena att med ett “effektivt anvindande av hilso- och sjukvardens
resurser” (se 2 kap. 7 § hiilso- och sjukvardslagen) avsags inte bara en mer
effektiv samordning for t.ex. hogre véardkvalitet eller en mer effektiv anvénd-
ning av personal, utrustning och lokaler, utan att denna effektivitet bor gélla
flera avseenden. For det andra var ett effektivare resursutnyttjande ett av de
barande motiven® till att regeringen — i sin avvagning mellan olika intressen —
beddmde att NHV-reformen innebar en godtagbar inskréankning i den kommu-

8 Socialdepartementet, intervju, 2022-06-03.

8 SKR, mejl, 2022-05-31.

% prop. 2017/18:40 s. 17. B

8 SKR, mejl, 2022-05-31. Region Ostergdtland och SKR har arbetat med fragan om pris-
modeller och lade 2020 fram ett konkret forslag (pa en fast pris-modell). Arbetet upphérde
pa grund av pandemin. Som ett forsta steg ville man forsoka mata de fakturerade kostnaderna
i samband med NHV inom ett begransat antal pilotomraden. Samtidigt menade SKR att
arbetet sannolikt inte skulle leda till att man kunde géra meningsfulla historiska jamférelser.
SKR bjods in till ett mote med NNHV varen 2023 for att uppdatera namnden om SKR:s
pagaende arbete med gemensamma ersattningsfragor (se mejl, 2024-12-20, samt Social-
styrelsen, dnr 3.5-677/2023). Under métet diskuterades bl.a. transparens i prissattning och
mojligheten for respektive region att genomfora en kostnadskartlaggning av den hogspe-
cialiserade vard som bedrivs. Vid motet redogjordes for hittills genomfort arbete och
kartlaggningen av vardomradet vulvacancer avseende remittentens kostnad och utférarens
faktureringsmetod. Kartlaggningen visade att bade faktureringsmetoden och det genomsnitt-
liga fakturabeloppet varierade mellan de fyra nationella hogspecialiserade vardenheterna.

8 Prop. 2017/18:40 s. 69-70.
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nala sjélvstyrelsen i enlighet med 14 kap. 3 § regeringsformen. For det tredje
kan det konstateras att avsaknaden av system for att mata och jamfora kvalitet
och ekonomi i sjukvarden uppmarksammades av regeringen redan 2006 (jfr
avsnitt 2.1.2 ovan).

3.2 Utvardering av arbetsprocesser for NHV

Socialstyrelsen bestéllde senhdsten 2022 en extern utvardering for att genom-
lysa beslutsprocessen for NHV. Utvarderingen var fardig i mars 2023 och fo-
kuserades pé tre av processtegen, namligen steg 3 (remiss av underlaget och
konsekvensanalys), steg 6 (beredning infor beslut) och steg 8 (uppféljning).
Nedan redogors kort for utredningens slutsatser.®

3.2.1 Beslutsprocessen fungerar éverlag val

Enligt utvarderingen fungerar beslutsprocessens atta delmoment Gverlag val,
och det finns andamalsenliga styr- och stdddokument for respektive moment.
Vidare anség utredaren att Socialstyrelsen hade arbetat aktivt med att 16pande
gora justeringar i arbetsprocessen for att forbattra saval kvaliteten som effek-
tiviteten. Detta arbete hade lett till forbattringar i stdddokument och mallar
samt foréndringar i den interna organisationen for att battre understddja be-
slutsprocessen. Socialstyrelsens medarbetare uppgavs ha ett hogt fortroende
hos intressenterna.

Utredaren menade ocksa att de delar av malet som handlade om att identi-
fiera omraden, fatta beslut om vad som ska utgéra NHV och besluta om till-
stand verkade vara uppfyllda. Detta indikerades av det faktum att processen
hade resulterat i beslut och givna tillstand for drygt 40 vardomraden under
perioden fran 2019 fram till bérjan av 2023. Uppfdljning av utdelade tillstand
hade endast genomforts i begrdnsad omfattning. Det innebar att det saknades
tillrackligt underlag for att bedoma den delen av malet.

3.2.2 Forbattringsforslag tas om hand

Utredaren ansag att ansatsen med ett antal pilotomraden for att skapa ett la-
rande hade bidragit till att skapa en kultur dér det fanns forutsattningar for att
ta till vara erfarenheter och forslag pa forbattringar.

3.2.3 Ytterligare justeringar kan goras av beslutsprocessen

Det var enligt intervjuade personer i utvdrderingen svart att fa en Gverblick
over hela arbetet med NHV, och det saknades en samlad 6versikt 6ver vad som
var utrett och beslutat samt vad som kunde komma att utredas. Utredaren me-
nade att det darfor var viktigt att Socialstyrelsen fortsatte sitt arbete med att

8 Widenlou Nordmark, A. (2023). Socialstyrelsen anlitade Arvid Widenlou Nordmark for
uppdraget. Han har tidigare bl.a. varit enhetschef vid Socialstyrelsen.
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utveckla kommunikationen och tillgéngliggora information om NHV for att
bidra till en tydligare dverblicksbild for intressenterna.

Nér det galler B1 konstaterade utredaren att uppdraget var komplext, inte
minst den del som innebar att gruppen skulle ta stallning till om de positiva
effekterna for hélso- och sjukvardssystemet Gvervagde for varje vardomrade
som bereddes. Utredaren konstaterade att det fanns skal att se éver om grup-
pens uppdrag var rimligt. Man borde 4ven se 6ver frdgan om det fanns skal att
starkare knyta ihop overgangen frdn SKG:ens underlag till beredningsgrup-
pens yttrande. Enligt utredaren kan individuella avstdmningar med ledamo-
terna i B1 bidra till att starka beredningen ytterligare. Nér det géller risken for
malkonflikter i SKG:erna ansdg utredaren att det nuvarande arbetssittet han-
terar manga av riskerna och konflikterna och att dagens system med regional
representation ar andamalsenlig.

3.2.4 Det ar dnskvart att starka dverblicksbilden av arbetet med
NHV

Det framgick att Socialstyrelsen redan gor ett antal insatser och sténdigt
forbattrar arbetsprocessen. Utredaren menade att myndigheten tydligare kan
systematisera reflektionsmoment &ven fér B1 genom négon form av arssam-
manfattning eller regelbunden tillbakablick for att stérka helhetsbilden och
samtidigt skapa en dversikt infor kommande vardomréden.

Slutligen ansag utredaren att det fanns potential att starka de bada bered-
ningsgruppernas och n&mndens kollektiva minne genom att inleda varje méte
med att tillsammans titta pa vilka arenden som hanterats tidigare. Vid en sadan
genomgang kan man ocksa ta upp fordelningen av tillstand, vilka volymer av
patienter de forvantas omfatta samt hur man resonerat vid de senaste bered-
ningarna. Syftet skulle enligt utredaren vara att ge deltagarna battre méjlig-
heter att f& en uppdaterad och kontinuerlig 6verblicksbild.

3.3 Socialutskottets offentliga utfragning om NHV

Socialutskottet holl en offentlig utfragning om NHV den 28 september 2023.
Den offentliga utfrdgningen hade tva separata teman. Det forsta temat fokuse-
rades pa hur den nya beslutsprocessen for NHV fungerade, och det andra temat
fokuserades pa om beslutsprocessen hade genererat den nytta for patienter som
avsags med reformen. Nedan redogors for de fragor som togs upp av olika
aktorer nar det géllde hur beslutsprocessen for NHV fungerade.®

Utredaren Arvid Widenlou Nordmark inledde utfragningen med att presentera
de viktigaste slutsatserna fran Socialstyrelsens uppdrag att utvérdera besluts-
processen for NHV (se avsnitt 2.2). Den évergripande bild som han presen-
terade var att processen i stort var andamalsenlig och att det fanns mindre
utmaningar som behévde korrigeras, t.ex. i friga om det uppdrag som B1 har.

8 2023/24:RFR2 Offentlig utfrdgning om nationell hogspecialiserad vard.

2024/25:RFR11

41



2024/25:RFR11

42

3 TIDIGARE UTVARDERINGAR M.M.

Dérefter foljde en presentation av enhetschefen vid enheten for hdgspecia-
liserad vard hos Socialstyrelsen som poangterade att mycket i beslutsprocessen
handlade om att skapa tillit till besluten, eftersom myndigheten sannolikt ald-
rig skulle kunna ta fram fullgoda hogevidensgraderade vetenskapliga underlag
i alla delar nar det gallde den mest avancerade varden. Det saknades kvalitets-
register och goda studier som visade nyttan av att koncentrera viss vard.

Forutsattningarna och resursférdelningen att bedriva NHV ser olika ut mel-
lan universitetssjukhusen, vilka varierar i storlek, omfattning, patientunderlag,
erfarenhet och kompetens etc. Avsaknaden av ett nationellt ersattningssystem
spelar roll for tillgangen till NHV. 1 sin presentation redogjorde Socialstyrel-
sens representant ocksé for bl.a. skillnader och likheter mellan systemet med
NHYV och rikssjukvardssystemet.

Tva tidigare medlemmar i B1 delade darefter med sig av sina erfarenheter
av att arbeta i gruppen. Bada personerna satt i gruppen fran 2019 tills de avgick
varen 2023. De understrok att &ven om de sdg problem med de davarande ar-
betsformerna i B1 s& var NHV-arbetet mycket viktigt och positivt for utveck-
lingen av svensk halso- och sjukvard. | sina presentationer lyfte de fram att
arbetet i gruppen var omfattande. For att gruppen skulle kunna ta fram ett
valunderbyggt yttrande om effekterna pa systemniva for det svenska halso-
och sjukvardssystemet av en foreslagen vardkoncentration forutsattes det att
SKG:ernas underlag var av hog kvalitet. Kritik riktades mot forutséttningarna
att arbeta i B1, och de menade att allteftersom fler vardomraden nivastruktu-
rerades Gkade komplexiteten och det blev allt svérare att bedéma systemeffek-
ter. Andra brister som forsvarade arbetet i gruppen var att barnperspektivet i
princip saknades i SKG:ernas utlatanden och att forskningsfragor inte kom in
i tillracklig utstrackning i diskussionen. Vidare ansag de att den medicinska
kompetensen hos de experter som utformar de underlag som dérefter levereras
till beredningsgruppen borde vara hogre samt att beviljade tillstdnd borde ut-
varderas, forslagsvis externt och vart femte ar, da det skulle vara kvalitetsdri-
vande.

Representanterna for Karolinska Universitetssjukhuset understrok att niva-
strukturering i princip var en bra idé. Samtidigt menade de att det var viktigt
att komma ihdg att varden och olika vardmetoder utvecklas kontinuerligt och
att vardomraden som har definierats som NHV inte nédvandigtvis behover
vara det i framtiden. De namnde ocksa flera risker och o6nskade effekter med
den nuvarande beslutsprocessen. Inlasningseffekter riskerade att leda till stag-
nation av utvecklingen. Det kunde uppsta randzonseffekter, vilket innebar att
narliggande vardomraden kunde paverkas negativt om det inte gjordes en
noggrann systemanalys. Vidare ansag de att det var bekymmersamt att inget
universitetssjukhus och ingen universitetssjukvardsregion tillats vara helt
komplett. Representanten for Karolinska Universitetssjukhuset menade att det
faktum att man skulle férdela uppdragen jamnt riskerade att leda till forsamrad
internationell konkurrenskraft nar man inte riktigt kunde delta fullt ut vid alla
moten.
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Representanten for universitetssjukvarden i Region Vasterbotten och for
Norrlands Universitetssjukhus lyfte fram det faktum att den nya beslutspro-
cessen innebar att man kunde hamna i situationer som Iag véldigt nara det som
var sjukvardsregional vard. Enligt henne hade systemet gatt fran att handla om
snavare diagnos- och atgardskoder, t.ex. inom Kirurgi, till att vara en modell
for allt. Vardsystemet for NHV passade inte nédvandigtvis for alla vardomra-
den. Det fanns en risk att patienter utanfér NHV-systemet kunde drabbas ne-
gativt av vissa av de beslut som var kopplade till NHV. Hon menade ocksa att
det var viktigt for mindre universitetssjukhus med mindre patientunderlag att
bibehalla en karnkompetens, dels eftersom sjukhusen har en lakarutbildning,
dels eftersom sjukhusen maste kunna bedriva Klinisk forskning. Liksom tidi-
gare talare betonade hon att det inte var nskvart med statiska tillstand da det
riskerade att medfora inlasningseffekter. Det var salunda viktigt med aterkom-
mande utvarderingar av tillstnden.

Dérefter foljde en mojlighet for ledamoterna att stalla fragor. De fragor som
stalldes gallde t.ex. om den hdga hastigheten for tillstdndsbesluten paverkade
mojligheten att hinna med att utvardera alla omraden och hur Socialstyrelsen
hade arbetat vidare med att folja upp tidigare fattade beslut om NHV.

Socialstyrelsen svarade att arbetsprocessen innebar att man inte behdvde
arbeta forcerat utan snarare kunde ta fram flera vardomraden parallellt. Nar
det gallde uppfdljning av tidigare fattade beslut betonade Socialstyrelsen vik-
ten av detta arbete. Till exempel hade myndigheten inréttat ett uppfoljnings-
system for alla de tidigare beslutade rikssjukvardomradena och genomfort en
baslinjeundersokning for att fa en samlad bild av hur halso- och sjukvardssy-
stemet sag ut for att kunna folja systempaverkan utifran de fattade besluten.

En fraga stalldes om hur man pa basta sétt kunde géra en analys av system-
effekterna och hur man borde agera for att 6ka redundansen i systemet.

Representanten for Universitetssjukhuset i Orebro menade att det var svart
att beskriva hur redundansen i systemet borde hanteras. En av de stdrsta utma-
ningarna &r tidsperspektivet, sarskilt med tanke pa att det tar lang tid att bygga
upp kompetens medan den kan raseras betydligt snabbare. Ledtiderna ar langa,
och det kan ta mellan tio och femton &r innan expertfunktioner &r fullt etable-
rade. Om varden i allt hogre grad skulle koncentreras till enbart tre storstads-
regioner skulle det innebara en betydande sarbarhet, inte bara ur ett geografiskt
perspektiv utan dven ur ett beredskapsperspektiv. Det borde finnas en tydlig
miniminiva for universitetssjukvarden i hela landet.

Andra fragor som stalldes rérde hur systemkonsekvenserna kunde ses over,
hur beslut omprévades och varfor forsknings- och barnperspektivet inte alltid
fanns med i beslutsunderlagen.

Utredaren Arvid Widenlou Nordmark betonade vikten av att aktorerna i
beslutsprocessen aterkommande halls uppdaterade om vilka beslut som har
fattats, dvs. att det genomforda arbetet visualiseras. Han betonade ocksa upp-
foljningsdelens betydelse i beslutsprocessen.

Socialstyrelsen betonade att mojligheten att ompréva tidigare fattade beslut
ar en valdigt viktig del i den arliga uppféljningen. Till exempel kan ett tillstand
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aterkallas om utvecklingen har gatt framat och man inte langre bedémer att
varden behdver klassificeras som NHV. Ett annat exempel &r att man kan be-
héva omprdva beslut om definitionen har blivit omodern eller beh6ver forand-
ras pa nagot satt.

P4 fragorna om huruvida forsknings- och barnperspektivet fanns med i un-
derlagen svarade Socialstyrelsen att forsknings- och utvecklingsperspektivet
ar en viktig del fér SKG:erna att belysa. Det finns inte alltid aktuell och rele-
vant forskning inom mindre vardomraden, och tillstanden syftar darfor till att
starka forskningen nar sadan saknas. Vidare &r barnperspektivet en central fak-
tor for SKG:erna att beakta dar det &r relevant. Enligt Socialstyrelsen fanns det
ett antal omraden dar sakkunniga hade pétalat utmaningen nar man gér fran
barnsjukvarden 6ver till vuxensidan. Det fanns exempel, t.ex. i fraga om rygg-
margsskaderehabilitering, dar arenden hade aterremitterats till en SKG ef-
tersom beredningsgruppen ansett att barnperspektivet inte hade belysts till-
rackligt.

Slutligen stalldes det fragor om hur man skulle kunna sékerstalla att Sveri-
ges universitetssjukhus starker var internationella konkurrenskraft, om risker
for att det skulle kunna uppsta javssituationer, om behovet av en oberoende
risk- och konsekvensanalys och om hur Socialstyrelsen ség pa kravet att ha en
omprévning av NHV-tillstdnden vart femte ar.

Representanten for Karolinska Universitetssjukhuset betonade vikten av att
de storsta universitetssjukhusen gavs mojligheten att vara storst, gérna i sam-
arbete med de mindre universitetssjukhusen, och menade att det skulle gynna
utvecklingen av universitetssjukvarden.

En tidigare medlem i B1 svarade att det var viktigt att gora en riskanalys
och nérmare analysera var man befann sig och hur man skulle agera i framti-
den. Nar det géllde risken for jav menade han att risken for javssituationer var
ganska betydande eftersom Sverige ar ett litet land. Av den anledningen kan
man behdva ta in experter fran andra lander.

Socialstyrelsen svarade att det fanns ett behov av att se 6ver tillstdnden ar-
ligen, da en uppféljning vart femte ar inte var tillracklig. Den arliga gransk-
ningen kan leda till olika &tgéarder och i vissa fall dven till en omprévning,
aterkallande eller ny utlysning av tillstand. Aven om det dittills inte hade varit
aktuellt skulle en sadan situation kunna uppstd som en del av férvaltningen av
tillstanden. Det ar darfor nodvandigt att kontinuerligt stalla fragan om dagens
fordelning av tillstdnd skapar stérsta mojliga patientnytta och vilka atgarder
som kravs for att sakerstalla den basta varden. Det har férekommit fall dar
tillstandshavare inte fullt ut har levt upp till de stallda villkoren, men dessa
brister har atgardats utan att det har funnits skal att aterkalla tillstdndet. Social-
styrelsen har hittills inte heller aterkallat tillstdind som en vardgivare fatt for att
man senare har bedémt att varden kan bedrivas pa fler platser.



4 Sakkunniggrupperna tar fram underlag
(steg 2)

Sammanfattning: Enligt Socialstyrelsens mallar ska sakkunniggrupperna
(SKG) ta fram ett underlag som bl.a. innehaller deras forslag till NHV inom
vardomradena (definition). Underlagen ska innehalla forslag om antal enheter
som varden ska bedrivas pa, om vilka krav och villkor som ska faststallas for
framtida NHV-enheter och om hur enheterna ska foljas upp. Dessutom ska
underlagen omfatta en konsekvensanalys av forslagen.

Socialutskottets arbetsgrupp har anlitat en extern medicinsk sakkunnig ut-
redare for att bedoma kvaliteten pa underlagen och finna eventuella brister.
Utredaren konstaterade att underlagens kvalitet generellt & god, med hég pa-
tientrepresentation i arbetet och mgjlighet till justeringar efter remiss av un-
derlagen, samt att alla SKG-underlag uppfyller Socialstyrelsens mallkrav.
Samtliga underlag uppfyller d&ven kraven for mallavsnittet definition, dock ge-
nererar remissbehandlingen ofta synpunkter pa definitionerna och énskemal
om fortydliganden.

Andra exempel pa slutsatser fran utredaren som redovisas i detta kapitel ar:
Staten bor efterfraga och félja upp regionernas hantering av samverkansregi-
onal nivastrukturering. Vad galler kritisk personalkompetens ifragasatts vard-
givares mojlighet att fA NHV-tillstand utan att tidigare ha bedrivit den aktuella
varden. Socialstyrelsen betonar att det ar den samlade patientnyttan som ska
styra fordelningen av tillstdnd och att myndigheten inte varderar ansékning-
arna. Det &r B2 och ytterst NNHV som har till uppgift att vardera ansdkning-
arna.

Uppfdljning av NHV bor méjliggora utvardering av de problem som &r mo-
tivet for varden. SKG:erna lagger fram forslag till uppféljningsmatt i de un-
derlag som remitteras. Konsekvensanalyserna kan fortydligas. Det ar ocksa
svart att avgora patientrepresentanternas inverkan pa sakkunnigutlatandenas
utformning. Genomgangen visar att akutsjukvarden sallan paverkas.

En sakkunniggrupp har flera mojligheter nar den utvarderar potentiell NHV.
Gruppen kan antingen presentera olika forslag eller vélja att inte fortsatta pro-
cessen for det specifika vardomradet. Det r alltsa inte givet att all vard som
utreds kommer att klassificeras som NHV. En SKG ska ocksa ge en rekom-
mendation om hur manga enheter som behdvs i landet for att man ska uppna
en jamlik och resurseffektiv vard.

Nér SKG:erna har tagit fram sina forslag skickas dessa pa bred remiss. Syf-
tet med remisserna &r att fa en mer komplett bild av vilka konsekvenser som
kan uppsta nar viss vard koncentreras samt att fa synpunkter pa definitionerna
och forslagen i frdga om antal enheter. Efter remissperioden far SKG:erna
mojlighet att behandla de inkomna synpunkterna. De kan da justera, revidera
eller helt dra tillbaka sina ursprungliga forslag.
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I den hér utvérderingen anlitades en extern utredare for att analysera alla
sakkunniggruppsunderlag med forslag pA NHV och hur méanga enheter sadan
vard ska bedrivas pa. Syftet var att bedéma underlagens kvalitet och om det
fanns nagra brister eller andra avvikelser i dessa underlag. Vissa av de un-
derlag som det hanvisas till i kapitlet har inte resulterat i NHV.*

4.1 Steg 2 i beslutsprocessen har utvecklats

Socialstyrelsen inledde arbetet med SKG:er inom nagra pilotomraden varen
2018 (se bilaga 1). Erfarenheterna fran detta arbete visade att grupperna be-
hévde mer avgransade och specificerade omraden att granska och att grupper-
nas storlek skulle begrénsas.

Efter pilotfasen har Socialstyrelsen kontinuerligt utvecklat arbetet med
SKG:erna och dessutom etablerat en stodjande kanslifunktion. Myndigheten
har infort flera férandringar, sésom rekryteringssamtal med nominerade sak-
kunniga, introduktionsutbildning och ett 6kat fokus pa gruppsammansattning.
Socialstyrelsen har ocksa utvecklat mallar och tidsramar. Vardomradesdefini-
tionerna har framfor allt forandrats fran rikssjukvardens specifika diagnos- och
atgardskoder till den nationella hégspecialiserade vardens bredare definitioner
inom patienters véardflode. Dessutom arbetar myndigheten med att identifiera
samband mellan olika vardomréaden for att kunna genomlysa omraden med
stora beroenden samtidigt.

Under 2022-2023 genomférde Arvid Widenlou Nordmark en utvérdering
av beslutsprocessen for NHV. Nar det géller steg 2 pekade flera intervjuade pa
svérigheter med att ta fram heltackande underlag infor fortsatt beredning av
ett arende, t.ex. i frdga om volymer, paverkan pa narliggande omraden, uthild-
ning, akutvard och transporter. Det framgdr av utvarderingen att det séllan har
riktats kritik mot att sakkunniggruppernas underlag skulle vara alltfor bristfél-
liga.%

Vid socialutskottets offentliga utfragning om NHV i september 2023 dis-
kuterades bl.a. steg 2 av beslutsprocessen. En av de f.d. experterna i B1 under-
strok att kvaliteten pa underlagen fran SKG:erna dr avgorande for B1-gruppens
beddémning. Enligt Socialstyrelsen & SKG:erna centrala i genomlysnings-
arbetet, och remissinstanserna behgver fa tillracklig tid for sin uppgift. Social-
styrelsen menade att mycket i NHV-processen handlar om att skapa tillit till
besluten. Det kommer aldrig att finnas fullgoda hdgevidensgraderade veten-
skapliga underlag i alla delar nar det kommer till den mest avancerade varden
eftersom det handlar om sallsynt vard. For sddan vard finns det sallan kvali-
tetsregister och goda studier som visar pa att koncentration av viss vard kom-
mer att leda till en viss effekt.%

% Nar inget annat anges baseras detta kapitel med undantag for avsnitt 4.13 p& Gunnarsson,
G. (2024).

1 Widenlou Nordmark, A. (2023).

92 2023/24:RFR2.
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Socialstyrelsen provade under 2023 ett nytt grepp inom vardomradet avan-
cerad matstrupskirurgi som hade varit vilande sedan 2021. Den ursprungliga
SKG:en var oenig i sitt forslag om vad som skulle utgéra NHV. Universitets-
sjukhusens kontaktpersoner har tillsammans med Socialstyrelsen sett dver det
tidigare underlaget. Uppdraget att genomlysa omradet har sitt ursprung i
RCC:s arbete med nivastrukturering av malign matstrupskirurgi (esofagus-
kirurgi), men uppdraget har utdkats med avancerad benign matstrupskirurgi.
Detta underlag var under remissbehandling i augusti 2024.

Ett annat exempel &r hanteringen av malign hypertermikanslighet, som blev
det forsta omradet att hanteras i en snabbprocess, med malet att effektivisera
processen for redan koncentrerade omraden och dar det finns forslag pa for-
malisering inom systemet for NHV. Detta gjordes av Socialstyrelsen med
hjalp av en sakkunnig och kontaktpersoner vid universitetssjukhusen, foljt av
ordinarie remissbehandling och yttrande fran B1 fore NHV-beslut.

4.2 Socialstyrelsen har tagit fram instruktioner och
krav for sakkunniggruppernas yttranden

Den externa utredaren konstaterar att det saknas en komplett sammanstélining
over de uppgifter som Socialstyrelsen har begart frdn SKG:erna sedan upp-
starten av NHV. Det skriftliga underlaget utgor bara en del av den totala in-
struktion som SKG:erna far. Grupperna far t.ex. ocksa underlag for interna-
tionell utblick, underlag fran Patientregistret samt muntliga instruktioner.

For sitt arbete har SKG:erna tillgang till en rapportmall. Bade mallen och
uppdragsbeskrivningen till gruppmedlemmarna (se bilaga 6) anger vilka upp-
gifter som ska redovisas. En SKG ska gora en sammanvagd bedémning av ett
vardomrade, och darutover ska den redovisa uppgifter om definition, det
befintliga vardomradet, forskning, internationell utblick och samverkan, fram-
atblick och forvantade vardvolymer, forslag till sarskilda villkor, konsekvens-
analys och uppfdljning och utvérdering.

Nedan redogdrs for de observationer och slutsatser som framkom vid den
externa utredarens granskning av de sakkunniggruppsunderlag som har gatt ut
pa remiss.

4.3 Kvaliteten pa sakkunniggruppsunderlagen

SKG:erna har i samtliga fall besvarat majoriteten av Socialstyrelsens fragor
som behovs for att beddma om varden ska klassas som NHV. Aven om svaren
varierar i omfattning anses de vara tillrackliga. Detta géller bade underlagen
fran pilotomraden 2018 och senare &rs underlag.

Utredaren menar att eftersom en tjansteman pa Socialstyrelsen medverkar
i arbetet finns alla mojligheter att se till att sakkunniggrupperna besvarar fra-
gorna infor fortsatt beredning av ett drende. Aven om grupperna kan lagga
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olika vikt vid olika aspekter i sina svar, bedoms detta inte ha ndgon avgoérande
paverkan pa Socialstyrelsens beslut.

Av 64 granskade genomlysningar har 47 haft direkt patientrepresentation i
SKG:ens arbete. | ytterligare tio genomlysningar har patientrepresentanter
bidragit med synpunkter pa t.ex. rapportutkast. Endast sju fall saknade helt
patientmedverkan. Utredaren konstaterar att det ar en hdg patientrepresentation
i arbetet. Det fanns enligt Socialstyrelsen inte relevanta representanter fér om-
rdden som t.ex. hégisoleringsvard vid hégsmittsamma sjukdomar, ECMO vid
primar respiratorisk svikt och hyperbar oxygenbehandling. Samtliga underlag
gér ut pa bred remiss till regioner, myndigheter, patient- och professionsfor-
eningar samt SKR. Remisserna publiceras dven pa Socialstyrelsens webbplats,
dér vem som helst kan lamna synpunkter. Vanligtvis inkommer 30-50 re-
missvar. Utredaren menar att remissbehandlingen och B1:s beddmning funge-
rar dels som en kvalitetssdkring, dels som en indikation pa vad det ar mojligt
att fa stod for vid efterféljande namndbeslut.

Efter remissrundan kan SKG:erna komplettera eller modifiera sina rappor-
ter samt fortydliga sin argumentation. Det &r vanligt med fortydliganden, och
ibland andras &ven definitioner eller antalet enheter som foreslas fa bedriva
den aktuella varden. Darefter granskar B1 bade remissvaren och SKG:ernas
kompletterade underlag innan Socialstyrelsen fattar sitt beslut om NHV. De
ursprungliga rapporter som granskats av utredaren utgér saledes bara en del av
beslutsunderlaget.

4.4 Sammanvagd beddmning

Under rubriken Sammanvégd beddmning i SKG:ernas mallar och underlag ska
det framgé vad inom det genomlysta vardomradet som féreslas bli NHV och
vid hur ménga enheter sadan vard ska bedrivas. Den féreslagna hogspeciali-
serade varden ska vara komplex, sallan forekommande, krava viss volym och
multidisciplindr kompetens, kréva stora investeringar eller medftra hdga kost-
nader.

I denna del av underlaget presenteras en kortfattad sammanfattning av in-
formation som sedan behandlas mer detaljerat under specifika punkter senare
i dokumentet. Konsekvenserna av koncentrationen ska beskrivas kortfattat,
liksom om akutsjukvard eller nérliggande vérd paverkas.

Utredarens granskning av sakkunniggruppsunderlagen visar att alla un-
derlag motsvarar Socialstyrelsens innehallskrav for den sammanvégda bedom-
ningen.

Underlagen innehaller ocksa motiveringar for de kompetenser som behdvs
for multidisciplinar vard. Multiprofessionaliteten ar ofta omfattande med ex-
empelvis lakare, sjukskoterskor, sjukgymnaster m.fl. professioner. Utredaren
noterar att antalet motiverade specialiteter inte ar lika omfattande, dock ingar
i princip alltid minst tva specialiteter, och i de flesta fall betydligt fler.
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4.5 Definition av den vard som bara ska bedrivas pa
nationella hogspecialiserade vardenheter

Under denna punkt i mallen ska SKG:erna beskriva vilken vard som bara ska
bedrivas pa nationella hogspecialiserade vardenheter med tillstind. Grupperna
ska ocksé tydliggora vilka patienter eller vilken patientgrupp som avses och
vilken vard for dessa som bor koncentreras. Vidare ska grupperna beskriva
och motivera vad med stark koppling till den foreslagna varden som inte ska
ingd i koncentrationen. Det ska ocksé framga om det finns angransande omré-
den som bor genomlysas separat for NHV, som identifierats for genomlysning
i framtiden for NHV eller som bor genomlysas for samverkansregional nivé-
strukturering. Avslutningsvis ska SKG:erna foresla vid hur manga enheter
NHYV ska bedrivas och om den foreslagna varden bor delas upp i subgrupper
med olika antal enheter.

Enligt utredarens bedomning specificerar SKG:erna vilken vard som ute-
slutande ska utforas vid nationella hogspecialiserade vardenheter med till-
stand. Bedémningsfasen beskrivs som viktig och utmanande och kraver ett
multidisciplinart tillvagagangssatt for den foreslagna komplexa varden. Denna
beddémning kan genomfdras via fysiska besok, digitala méten eller multidisci-
plinéra ronder tillsammans med inremitterande sjukhus. Bedémningen kan
resultera i antingen rekommendationer om atgarder vid en nationell hogspeci-
aliserad vardenhet eller vid patientens hemmasjukhus. Under denna rubrik av-
gransas aven omraden som har stark anknytning till definitionen men som inte
ska inkluderas i den eller koncentreras pa nationell niva.

Utredaren konstaterar att samtliga underlag uppfyller beskrivningskraven,
men hon noterar att remissbehandlingen ofta genererar synpunkter pa definitioner
och 6nskemal om andringar eller fortydliganden. Det ar vanligt att underlaget
kompletteras med fortydliganden innan B1 gor sin beddmning, vilket innebar
att den definition som Socialstyrelsen beslutar om kan skilja sig frdn genom-
lysningens ursprungliga definition. Ett exempel pa detta ar avancerad backen-
kirurgi, dér definitionen avgrénsades och antalet nationella hégspecialiserade
vardenheter reducerades fran fyra till tre vid NHV-beslutet.®® Det ar vanligare
att delar av definitionen tas bort &n att den uttkas vad avser koncentration.

Anledningen till att det &r vanligare att definitioner smalnas av &r att det &r
vanligare att remissinstanser har synpunkter pa och avstyrker delar av den vard
som foreslas vara NHV an att de vill utvidga definitionen.*

Under det senaste aret har Socialstyrelsen vid tva tillfallen korrigerat defi-
nitionen genom att flytta delar av den till sarskilda villkor innan beslut om
NHV har tagits. Socialstyrelsens beslut baseras i dessa fall pa remissynpunkter
och B1:s yttranden. Detta galler dysmeli, dar handkirurgi flyttats till sérskilda

93 Socialstyrelsen, dnr 30123/2020.
% Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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villkor, samt Differences in Sex Development, dar tillgang till och gemen-
samt ansvar for genital kirurgi har flyttats till sarskilda villkor.%

Nar nagot flyttas till sarskilda villkor innebéar det att den enhet som far till-
stand maste bygga upp det som ska erbjudas andra regioner innan tillstandet
trader i kraft, om enheten inte redan har kompetensen, samtidigt som de som
inte fatt tillstdndet inte ar forbjudna att utfora den véarden. Detta resulterar i en
svagare form av koncentration, men Socialstyrelsen sakerstaller att kompetensen
och erfarenheten finns hos nationella hogspecialiserade véardenheter i framti-
den. Utredaren konstaterar att det blir sérskilt viktigt att Socialstyrelsen foljer
upp konsekvenserna for jamlik vérd av de delar som ingar i sarskilda villkor.

4.5.1 Flertalet SKG:er lyfter fram vardomraden som bor
genomlysas for samverkansregional nivastrukturering

SKG:er redogor generellt for vad som har stark koppling till en definition men
som inte ska inga i definitionen, och i nagra fall nimns omraden som i framti-
den bor genomlysas nationellt. Nastan alla SKG:er lyfter fram omraden som
bor genomlysas for samverkansregional nivéstrukturering.®” I négra fall har
SKG:erna dven rekommenderat nivastrukturering till samtliga universitets-
sjukhus. Till exempel har SKG:en for epilepsikirurgisk utredning och behand-
ling avgransat definitionen fran flera omraden som gruppen angett bor finnas
pa alla universitetssjukhus.®

Utredaren noterar att SKG:erna oftast anger att vissa omraden bor niva-
struktureras medan vissa SKG:er anger att omradena bor genomlysas for sam-
verkansregional nivastrukturering, vilket &r en ndgot svagare skrivning an ut-
tryckligt ’bor nivastruktureras”.

| bilaga 7 listas de omraden SKG:er identifierat som aktuella for samver-
kansregional nivastrukturering. Utredaren anser att det ar en omfattande vard-
volym som SKG:erna anser bor genomlysas pa vardnivan samverkansregion
eller sjukvardsregion.®® Férutom den vard som av SKG:erna utpekas under
rubriken definition s& anser ocksé nagra SKG:er att NHV-tillstdnd kan f4 till
foljd att annan vard maste flyttas av belastningsskal, vilket exemplifieras i
konsekvensanalysen for rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjuk-
dom.l°°

Av underlagen och SKG:ernas kompletteringar efter remissbehandling
framgar vikten av en fungerande vardkedja for patienten och att samverkan
mellan vérdkedjans olika steg fungerar, inte minst mellan nationella

% Socialstyrelsen, dnr 17800/2022.

% Socialstyrelsen, dnr 29988/2022.

%7 | rapporterna kallas denna nivastrukturering sjukvérdsregional (regionernas benamning),
samverkansregional (statens bendmning som anvénds i denna granskning) samt regional ni-
vastrukturering, dar den senare beskrivs pa ett satt som indikerar sjukvardsregional nivastruk-
turering. Den externa utredaren uppger att Socialstyrelsens tjansteman bekraftar att benam-
ningarna inte varit konsekventa i rapporterna.

9% Socialstyrelsen, dnr 30120/2020.

9 Utredaren har inte kunnat uppskatta vardvolymerna men konstaterar att de ar betydligt mer
omfattande an den vard som hittills koncentrerats nationellt.

100 Socialstyrelsen, dnr 30124/2020.
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hogspecialiserade vardenheter och den sjukvardsregionala varden. Detta un-
derstryker enligt utredaren behovet av arbete med samverkansregional niva-
strukturering. Socialstyrelsen har dock inget uppdrag utéver NHV gallande ni-
vastrukturering. SKG:ernas férslag om samverkansregional nivastrukturering
overlamnas arligen till SKR:s samordnare for NHV och kunskapsstyrningsor-
ganisationen for fortsatt omhandertagande. Fragan har diskuterats inom SKR
i natverket for universitetssjukhusdirektérer och i halso- och sjukvardsdirek-
tdrernas natverk, men ingen formell hanteringsordning for forslagen har be-
slutats. Utredaren anser darfor att staten bor efterfraga och folja upp regioner-
nas hantering av samverkansregional nivéstrukturering.

4.5.2 Antal vardenheter som ska bedriva NHV

Under rubriken Antal vardenheter som ska bedriva NHV i mallen foreslar
ocksd SKG:erna hur ménga enheter som ska bedriva NHV samt om en mindre
del av varden (t.ex. sallankirurgi med lag volym) ska koncentreras till farre
enheter (dvs. en eller ett par av det totala antalet).

Utredaren konstaterar att antalet patienter, bedémningar och ingrepp per
enhet paverkas av flera faktorer, sésom vérdens art, men ocksa tillgangen till
lokaler och intensivvard utgér underlag for en vardenhet. En vanlig volym &r
40-50 atgarder arligen kombinerat med ett hogre antal beddmningar. Vid
mycket fa fall eller hdga volymer gérs dock oftast andra beddémningar.

Nar varden redan ar koncentrerad till farre &n sex enheter och en SKG be-
domer att denna vard fungerar val, foreslas vanligen det antal enheter som re-
dan finns. Detta motiveras med att varden fungerar bra, att enheterna besitter
vardefull kunskap och kompetens, att fungerande vardkedjor existerar och att
varden inte bor slas sonder. SKG:en efterstravar dock en formalisering av ett
i praktiken fungerande system och argumenterar for att koncentration kommer
att medfora kvalitetsvinster och ékad forskning, vilket exemplifieras av vard-
omradet neuroendokrina tumorer i buken.'® Samtidigt beskrivs ofta ojamlik
vard och att en SKG genom NHV-beslut 6nskar inkludera dven patienter som
tidigare inte remitterats vidare.

Utredaren menar att trovérdigheten skulle stdrkas om det specificerades
vilka regioner som inte remitterar patienter och vilka sjukhus som handl&gger
ett fatal fall sjalva. Socialstyrelsen menar att detta ofta ar valdigt svart att un-
derbygga med registerutdrag och att underlagen ar baserade pa de sakkunnigas
erfarenhet. 1%

Det finns indikationer pa att SKG:er som foreslar samma antal enheter som
i nulaget utgar fran dagens enheter. Detta kan beskrivas mer eller mindre 6p-
pet. En SKG:s rapport om koagulationssjukdomar ar explicit med onskemalet
att de tre befintliga enheterna ska fortsatta som nationella hégspecialiserade
vardenheter. Socialstyrelsen beskriver sakkunnigrapportens syn pé féljande
satt:

101 Socialstyrelsen, dnr 5.3-12838/2019-18.
102 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.
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Idag finns tre nationella koagulationsmottagningar i Sverige. Det finns ett
etablerat samarbete mellan dessa mottagningar och remittenterna fran
olika delar av Sverige. Dessa tre mottagningar har dock inget formellt na-
tionellt uppdrag. Farre enheter skulle sla sénder valfungerande vardkedjor
och leda till hog belastning pa kvarvarande enheter. Fler enheter skulle
vara svara att bemanna med ratt kompetens och riskera att fordyra varden.
Sakkunniggruppen finner att en formalisering av de befintliga nationella
koagulationsmottagningarna till nationella enheter fér hdgspecialiserad
vard okar forutsattningarna for att sakra kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvdndande av hélso-
och sjukvardens resurser kan uppnas.'®
Bade Socialstyrelsen och NNHYV har i sina beslut féljt rekommendationen att
utse dagens tre befintliga enheter till nationella hogspecialiserade vardenheter.
Utredaren reser fragan om det kan tolkas som misstro mot regionernas for-
maga att sakra kvalitet, patientsakerhet och kunskapsutveckling genom sam-
verkan och dverenskommelser nér hela NHV-processen gas igenom for att be-
fasta ett redan vl fungerande system. Vid sadana beslut bor Socialstyrelsen
prioritera uppféljning av jamlik vard och sikerstalla att patienter med langa
resvagar verkligen far NHV nar sadan vard ska ges (steg 8).

Alla SKG:er ska motivera alla forslag till antal enheter. De SKG:er som
foreslar fem enheter ska argumentera for detta antal samt under rubriken
”Framatblick” motivera varfor de inte foreslar fyra eller sex enheter. Argu-
ment mot fyra enheter presenteras genomgaende, men argument mot sex en-
heter saknas i de allra flesta fall. Manga av de som foreslar fem enheter redo-
visar relativt hoga vardvolymer och argumenterar for behovet av geografisk
spridning.

Utredaren anser att SKG:erna i de fallen borde ha ombetts resonera kring
varfor inte samverkansregional nivastrukturering med sex enheter dvervagdes
nar samtidigt fem enheter foreslas. Det géller nir sakkunniggrupperna bedo-
mer att volymen &r relativt hog eller patalar risk for undantrangning av annan
vard och risk for att vardgarantin inte kan héllas. Detta géller exempelvis avan-
cerad endometrioskirurgi,’® svara hudsymtom?® och svéra atstérningar.%

Socialstyrelsen poangterar att det finns en hog komplexitet i diskussionerna
och de sakkunnigas personliga stéllningstaganden. Det fors ofta resonemang
om varfor samverkansregional nivastrukturering ar eller inte ar lamplig nar det
ar aktuellt. 1

I genomlysningen av vardomradet extrakraniella karlanomalier foreslas
fem enheter, vilket finns i dag. Samtidigt saknas vardprogram, kvalitetsregis-
ter och ett nationellt natverk for samverkan, och diagnoskoderna &r bristfélliga.
SKG:en uppskattar att 2 600 patienter behdver en NHV-beddmning och stéll-
ningstagande till ytterligare behandling. Gruppen bedomer ocksa att ca 5 000
atgarder per ar behovs totalt, inte enbart for NHV. Argument mot sex enheter

103 Socialstyrelsen, dnr 15958/2022.
104 Socialstyrelsen, dnr 7828/2018.
105 gocialstyrelsen, dnr 36562/2019.
106 Socialstyrelsen, dnr 13056/2019.
W7 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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finns, samtidigt som volymen ar hdg och langa vardtider noteras dar barn utgor
en stor andel av patienterna.'® Utredaren fragar sig om en samverkansregional
nivastrukturering kombinerad med en satsning pa grundlaggande arbete som
vardprogram och uppféljningsmajligheter hade varit ett alternativ. VVardomra-
det avslutades efter remiss och beredning (steg 3).1%°

Hanteringen av den andra ytterligheten — en eller tva enheter — beh6ver
ocksa diskuteras. Om vérdvolymerna &r laga (en handfull per ar) och det gar
att planera varden foreslar SKG:erna ibland en enhet. Men &dven vid farre &n
tio tgarder arligen foreslas oftast tva enheter av sdrbarhetsskal. Det ar oklart
hur kompetens da ska uppratthéllas vid tva enheter. Remissvar har dven fore-
slagit tre enheter av sarbarhetsskal vid 10-20 fall &rligen. Det fors enligt utre-
daren séllan ett resonemang om samverkan med enheter utanfor Sverige.

Forutom att det &r en fordel om patienter kan omhéndertas dven nar en enhet
sviktar, beskrivs mojligheten till fornyad medicinsk bedémning (tidigare be-
namnd second opinion) inom Sverige som en fordel. Enheterna ska samverka
kliniskt och forska tillsammans, men nagon SKG beskriver dven konkurrens
mellan vardenheter som en fordel. Utredaren saknar en tydlig bild av Social-
styrelsens resonemang kring begreppet sarbarhet, sarskilt i relation till upp-
ratthallande av kompetens. Ett exempel &r vardomradet barn med perifer
facialispares (cirka fem fall per ar) dar det foreslas tva vardenheter.**° Dar me-
nar utredaren att det gar att stélla frigan om det finns majlighet till nordisk
samverkan. Samtidigt menar Socialstyrelsen att fragan &r oproblematisk nar
beslutet galler en enhet. Det finns alltid ett krav pa internationell samverkan i
sarskilda villkor om beslut tas om en enhet. !

4.6 Det befintliga vardomradet i dag

SKG:erna ska redovisa uppgifter om hur varden &r strukturerad nar de gor sin
genomlysning samt uppskatta den aktuella vardvolymen. Vidare bér grup-
perna ta upp kostnader och investeringar av dyrare slag. Under rubriken kan
SKG:erna ocksa beskriva nationella ojamlikheter.

Av utredarens granskning framgar att flera SKG:er pekar pa flera brister,
t.ex. avsaknad av nationella vardprogram, kvalitetsregister eller annan upp-
féljning. Den samverkansregionala nivastruktureringen har inte implemente-
rats fullt ut. Befintliga riktlinjer f6ljs inte konsekvent, vilket leder till att
patienter omhéndertas pa olika sétt och inte alltid remitteras vidare for multi-
disciplinara bedémningar eller avancerade behandlingar nar sa kravs.

Enligt Socialstyrelsen ar det ofta av ovanstaende skl som SKG:er har svart
att fullt ut besvara alla fragestallningar i sina rapporter.!'?

108 Socialstyrelsen, dnr 37909/2022.

109 hitps://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/pagaende-arbete/avslutade-och-bordlagda-vardomraden/.
10°5ocialstyrelsen, dnr 20151/2022.

11 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.

112 5ocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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Flera SKG:er beskriver varden som ojamlik. Som en lésning pa dessa struk-
turella problem foreslas ibland att vissa vardomraden ska klassificeras som
NHV.

Ibland foreslar SKG:erna att en nationell hogspecialiserad vardenhet ska
kunna utveckla vardprogram och riktlinjer, initiera forskning inom omradet
och etablera uppfoljning i register och darmed skapa battre beslutsunderlag for
framtida beslut. Enligt utredarens uppfattning ar en framgangsfaktor for att bli
NHV att vardomradet redan har etablerade nationella riktlinjer eller ett natio-
nellt vardprogram, fungerande registeruppfoljning med tillganglig volymsta-
tistik samt informell nationell samverkan innan det definieras som NHV.

Volymbeskrivningarna &r ibland bristfalliga pa grund av historiskt bris-
tande uppfoljning av vardomradet, avsaknad av kvalitetsregister, avsaknad av
koder for atgarder samt brister i patientregistret.!!* SKG:erna har i vissa fall
genomfort egna kartlaggningar genom forfragningar till behandlande kliniker
eller gjort egna bedémningar genom att extrapolera fran enskilda sjukhus data.
Trots dessa begrénsningar bedémer utredaren att SKG:erna har gjort sitt yt-
tersta for att uppskatta vardvolymerna.

Vardvolym &r dock bara en faktor att vaga in, och vardens komplexitet med
behov av multidisciplindr handl&ggning &r en annan viktig faktor. Alla SKG:er
beskriver genomgaende vilka kompetenser som kréavs for NHV-klassificerad
vard. Sarskilt betonas vikten av specialister med direkt erfarenhet av den ak-
tuella varden. Detta innebar i praktiken att regioner som inte redan bedriver
omfattande vard inom omrédet inte heller har ndgon chans att etablera en sddan
enhet. Socialstyrelsen menar emellertid att regionerna har majlighet att rekry-
tera personal med erfarenhet och sarskild kompetens.*#

Utredaren menar att NHV-systemet darmed prioriterar vardkvalitet men be-
gransar en geografisk planering om staten skulle 6nska en sadan. Denna slut-
sats stammer enligt Socialstyrelsen inte riktigt. Det finns exempel pd omréaden
dar tillstand har tilldelats regioner som har presenterat en verksamhet i sin an-
sokan och tilldelats tillstdnd &ven fast verksamheten inte har funnits pa plats
fullt ut nér tillstinden har fordelats. !

Socialstyrelsen anser att det tydligaste exemplet pa ett sddant omrade ar
fordelningen av NHV-tillstdnden for ryggmargsskador. Har delade NNHV ut
tillstanden efter att B2 bl.a. i sitt yttrande hade gjort bedémningen att det fanns
ett varde for patientgruppen att denna vardform hade viss geografisk sprid-
ning.1!® Gruppen uttryckte sig pa foljande satt:

Beredningsgruppen anser att den foreslagna fordelningen pa basta sattet
kan utveckla varden fér ryggmargsskadade patienter i Sverige. Bedém-
ningen utgér frdn den samlade patientnyttan och tar hansyn bade till be-

folkningsmangd i olika delar av landet samt behovet av att vardomradet
finns inom ett geografiskt rimligt avstand for patienter i hela landet.

113 patientregistret ger underlag for statistik om sjukdomar och behandlingar i den svenska
sPeciaIistvérden. Se https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/patientregistret/.
14 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
15 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.
116 Socialstyrelsen, mejl, 2024-11-05.
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Vardomradet bedoms vidare bast utvecklas och fa énskad robusthet genom
att tva centra far tillstdnd att bygga upp vérd for samtliga ryggmargsska-
dade patienter, inklusive barn och patienter med hoga skador. Att tilldela
ett tillstand till Region Vasterbotten sékrar behoven hos patienter i den
norra delen av Sverige. Att tilldela ett tillstdnd till Region Skane sakrar
narhet till en stor befolkningsmangd. Att tilldela regionerna Stockholm och
Vastra Gotalandsregionen tillstand mojliggor etablerandet av robusta en-
heter for nationell higspecialiserad vard med ett samlat uppdrag for alla
patientgrupper i regioner med hog befolkningstathet. 1t
Stora investeringar &r sparsamt beskrivna i underlagen, med undantag for det
om vardomradet arbets- och miljodermatologi.''® Detta kan bero pa att den
foreslagna varden redan bedrivs vid en befintlig enhet, vilket gor kostnaderna
och investeringarna mer overblickbara. Specifika investeringsbelopp anges
inte, vilket heller inte efterfragas av Socialstyrelsen.

Vissa kostnadsdrivande faktorer kan dock utlasas ur underlagen, sésom be-
hov av intensivvard eller krav pa jourverksamhet dygnet runt. Som exempel
anger den SKG som genomlyst epilepsikirurgisk utredning och behandling att
varden ar kostsam pé grund av att det kravs vak dygnet runt av flera unika
kompetenser samt att det &r en dyr diagnostisk utredning.*®

4.7 Beskrivningen av forskning, internationell utblick
och samverkan

Under rubriken som beskriver forskning, internationell utblick och samverkan
redovisar SKG:erna information om pagaende forskning inom sina respektive
vardomréaden. Grupperna ska ocksa redogora for om andra lander koncentrerat
vérden och vad detta lett till samt pa vilket sétt Sverige samverkar internationellt.

Enligt utredaren beskriver ménga SKG:er att det férekommer aktiv forsk-
ning inom vardomradet i stort men att forskningen ar narmast obefintlig inom
det specifika omrade som enligt forslaget ska definieras som NHV.

Detta forklaras ofta med att varden i dag bedrivs med stor spridning, vilket
omaojliggjort meningsfull forskning, eller att den totala volymen &r sa begran-
sad att internationell samverkan kravs for att uppna tillrackligt forskningsun-
derlag. Det framkommer dven i fall dar nationella kvalitetsregister existerar att
dessa kan sakna relevanta indikatorer for just den véard som ligger inom den
definition som foreslas for NHV.

I genomlysningarna beskriver SKG:erna hur andra lander har organiserat
och eventuellt koncentrerat motsvarande vard. Beskrivningarna fokuseras hu-
vudsakligen pa de nordiska landerna, med vissa utblickar mot évriga Europa.
Det framkommer att den nationella koncentrationen varierar betydligt mellan
bade lander och vardomraden, fran hég grad av koncentration till ingen natio-
nell samordning alls.

U7 gocialstyrelsen, dnr 3984/2021.
118 Socialstyrelsen, dnr 5.3-16647/2022.
119 Socialstyrelsen, dnr 30120/2020.
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De flesta SKG:er rapporterar ingen formell internationell samverkan. Dock
deltar vissa vardomraden i internationella natverk for kunskaps- och erfaren-
hetsutbyte eller i utvecklingen av internationella riktlinjer for diagnostik och
behandling. Ett fatal beskriver dven klinisk samverkan genom exempelvis pa-
tientutbyte mellan lander.

Det finns ingen rubrik i sakkunnigrapporten for att beskriva vinsterna med
samverkan med andra NHV-omraden. Den nationella samverkan, och sarskilt
beroendet av annan NHV, har ingen framtrédande roll i underlagen. Utredaren
menar att detta mojligen kan forklaras av att behovet av samverkan med andra
vardomradens nationella hogspecialiserade vardenheter var mindre relevant
nar NHV-reformen inleddes, men kan forvéntas 6ka i takt med att fler omraden
tilldelas tillstand.

Vissa SKG:er belyser dock specifika samverkansbehov. Exempelvis under-
stryker gruppen for vardomradet tarmrehabilitering for barn nodvandigheten
av samverkan mellan neonatologi och barnkirurgi.?? Darmed pekas ocksa den
befintliga organisationen med fyra enheter ut som den bésta lésningen att for-
malisera. Inom vardomradet visceral transplantation sker samverkan mellan
de nationella hogspecialiserade vardenheterna for tarmrehabilitering for barn
och vard av tarmsvikt for vuxna.?* Inom vardomréadet thoraxapertursyndrom
samverkar man med handkirurgi for plexus brachialisskador, ett omrade som
redan koncentrerats till tvd enheter genom tidigare rikssjukvard.'?> Utredaren
foreslar att framtida SKG:ers genomlysningar tydligare ska motivera behovet
av saval nationell samverkan som samverkan med andra nationella hogspeci-
aliserade vardenheter. Samtidigt menar Socialstyrelsen att detta regleras an-
tingen i SKG-underlagen, bl.a. under “nérliggande omraden” (nér det &r
motiverat), eller i sarskilda villkor, dar sa ar aktuellt.'?

Utredaren anser att en forenklad och snabbare arbetsgang for beslut om
NHV bor 6vervagas. Som exempel pekar man inom vardomradet svara kro-
niska lungsjukdomar hos barn pa vikten av samverkan med varden vid cystisk
fibros. Enligt SKG:en ar detta omrade redan valfungerande och koncentrerat,
varfor en fullstandig genomlysning inte anses som nodvandig.?* Det ar enligt
Socialstyrelsen oklart vad en snabbare arbetsgéng betyder. Alla vardomréaden
som definieras som NHV behéver remitteras.'?

4.8 Framatblick och forvantade vardvolymer

Under rubriken Framatblick och forvantade vardvolymer beskriver SKG:erna
framtiden med forvantade vardvolymer och utveckling framdver. Grupperna
anger varfor varden bor koncentreras och vilka problem en koncentration for-
vantas 10sa. | samma avsnitt ska grupperna beskriva for- och nackdelar med

120 gocialstyrelsen, dnr 30125/2020.

121 gocialstyrelsen, dnr 30125/2020.

122 gocialstyrelsen, dnr 42722/2022.

123 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.
124 gocialstyrelsen, dnr 5.3-36552/2019.
125 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.



4 SAKKUNNIGGRUPPERNA TAR FRAM UNDERLAG (STEG 2)

olika antal enheter samt ett tankt framtida vardflode med nationella hogspeci-
aliserade vardenheter.

Utredaren konstaterar att SKG:erna genomgaende beskriver att framtida
vardvolymer ar svara att forutsdga med precision. En forbattrad vard med
snabbt och relevant omhandertagande av tidiga symtom kan reducera langsik-
tiga vardbehov och dirmed minska det totala vardbehovet. Korrekt genetisk
radgivning kan &ven bidra till att minska sjukdomsbérdan. Samtidigt kan ut-
vecklingen av nya behandlingsmetoder leda till att patienter lever betydligt
langre och darmed behdver kontinuerlig vérd under en langre period. Tydligare
riktlinjer och vardkedjor till NHV kan resultera i att fler patienter identifieras
och remitteras, vilket 6kar belastningen pa de nationella hégspecialiserade
vardenheterna. Invandring kan ocksé 6ka vardbehovet for vissa specifika sjuk-
domar. Darfor kan sallan bedémningar av hur manga nationella hogspeciali-
serade vardenheter som behd6vs baseras pa sakra framtidsprognoser, utan man
utgar i stallet fran bedémningar av nulaget.

Under rubriken beskriver oftast SKG:erna hur NHV skulle kunna fungera
nér den fungerar som bast och vilka utmaningar den da skulle kunna l6sa. En
koncentration av varden skulle kunna medfora att tydliga remitteringsvagar
gor att fler patienter identifieras och far korrekt vard, att forskningen kan ut-
foras och 6ka i omfattning och att resurser anvands mer effektivt. Manga fram-
haller att kompetensforsérjningen skulle underlattas av ett tydligt beslut om
NHYV for omrédet. De flesta SKG:erna ser en fungerande vardkedja dar uni-
versitetssjukhusen har en central roll. | konsekvensanalyserna ses en risk med
att sa inte &r fallet, och man identifierar risker med direktremittering fran lans-
sjukhus eller primarvard av andra skal &n att patienterna av akuta skal bor
skickas direkt, vilket kan skapa oklarheter vid aterremittering. Det ar inte alltid
tydligt beskrivet hur véardkedjan kan variera mellan olika vardomraden som
har koncentrerats eller huruvida primarvarden i patientens hemregion kan re-
mittera direkt till en nationell hogspecialiserad vardenhet eller maste ga via
regional eller sjukvardsregional verksamhet.

I senare sakkunniggruppsutlatanden foreslas oftare digital samverkan med
andra vardnivaer, vilket kan reducera patienternas resebehov for bedémning
vid nationella hogspecialiserade vardenheter. Detta ses som fordelaktigt for
bade patienter och inremitterande vardgivare som blir mer involverade i varden.
Manga definitioner av NHV bygger till stor del pa att komplexa bedémningar
ska goras av erfarna multidisciplindra team. Behandling och uppfdljning ska
ske i hemregionen eller den sjukvardsregion som patienten tillhér, ofta i kon-
takt med nationella hogspecialiserade vardenheter. Det finns dock en risk att
dessa enheter inte far tillracklig praktisk erfarenhet av den vérd som de ska ge
komplicerade rdd om. Ett exempel ar definitionen av tarmsvikt hos vuxna som
huvudsakligen omfattar bedémningar snarare an praktisk vard vid de natio-
nella hégspecialiserade vardenheterna.?® For- och nackdelar med olika antal

126 Socialstyrelsen, dnr 30125/2020.
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enheter aterspeglar osakerheten i fraga om framtida volymer, uppbyggnads-
kostnader och paverkan pa resvagar.

4.9 Forslag till sérskilda villkor

SKG:erna ger forslag pé sarskilda villkor som ska vara vagledande vid tilldel-
ning av tillstand. Efter inkomna remissynpunkter kan villkoren justeras innan
regionerna far underlaget for sina ansokningar. Nar regionerna ansoker om
tillstind maste de besvara hur de uppfyller dessa villkor. Det & NNHV som
fattar det slutgiltiga beslutet om vilka sarskilda villkor som ska galla for till-
standen. | steg 8 foljer Socialstyrelsen upp att de sarskilda villkoren uppfylls.

Darutover finns det ocksd generella krav som galler for alla nationella
hogspecialiserade vardenheter. Dessa krav regleras i foreskrifter.*?”

SKG:erna lamnar forslag pé fyra kategorier av sarskilda villkor, vilka foljer
nedan.

4.9.1 Kritisk personalkompetens

Kritisk personalkompetens ska beskrivas. Mer specifikt ska SKG:erna ange
vilka som ska ingd i det multidisciplinara teamet och vilken specifik erfarenhet
inom det definierade omradet som ska finnas.

Enligt utredaren beskriver SKG:erna genomgéende vilka professioner och
specialiteter inom olika discipliner som &r viktiga for att bedriva varden.

Samtliga SKG:er betonar att personalen (och vardenheterna) ska ha specifik
erfarenhet, kunskap och kompetens genom praktiskt arbete inom det definie-
rade omradet. Utredaren menar att detta vacker frdgan om det gar att fa
tillstdnd utan att tidigare ha bedrivit den aktuella varden (steg 5-7 i besluts-
processen). | praktiken medfor dessa krav att nya vardenheter inte kan etablera
sig, aven om de har god framforhallning. En ny enhet kan sannolikt inte vid
ansokningstillfallet garantera rekrytering av personal med tidigare erfarenhet,
och en anstkan som baseras pa planerad upplarning av flera personer vid andra
enheter kommer troligen inte att godkannas. Av konkurrensskal kan det dess-
utom vara svart att fa tillgang till sddan upplarning vid befintliga enheter.

Utredaren menar darfor att det skulle vara klargérande om Socialstyrelsen
fortydligar att det endast gér att soka tillstand om den sékande redan bedriver
den aktuella varden i viss omfattning. Detta sétt att sékerstélla vardkvalitet
medfor samtidigt enligt henne att en geografiskt jamlik vard inte kommer att
uppnas genom systemet for NHV.

Socialstyrelsen betonar att det &r den samlade patientnyttan som ska styra
fordelningen av tillstand och att myndigheten inte varderar ansokningarna. Det
ar B2 och ytterst NNHV som har till uppgift att vardera ansékningarna och hur
tungt erfarenhet, kompetens och volymer ska véga i relation till geografi och
jamn fordelning. NHV ska dessutom vara nationellt tillganglig, dvs. for alla

127 Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard.
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21 regioner, och geografisk tillganglighet ska efterstravas oavsett till vilka
vardgivare tillstanden ges.'?®

4.9.2 Kritisk utrustning eller speciella lokaler

Under rubriken Kritisk utrustning eller speciella lokaler anger SKG:erna ut-
rustning eller lokaler som har stark koppling till definitionen, t.ex. stralutrust-
ning eller sarskild intensivvéardsutrustning.

4.9.3 Andra forutsattningar for att varden inom det definierade
omradet ska kunna bedrivas

SKG:erna ska beskriva behov av andra medicinska omraden eller vardatgarder
som maste finnas for att den foreslagna NHV:en ska kunna bedrivas, t.ex. moj-
lighet att akut konsultera en barnkirurg, en psykolog, ett smartteam och liknande
resurser.

4.9.4 Ovriga villkor

Under rubriken Ovriga villkor anger samtliga SKG:er olika men aterkom-
mande allménna krav. Socialstyrelsen skulle enligt utredaren kunna samman-
stalla dessa krav som galler alla nationella hogspecialiserade vardenheter.
Utredaren foreslar att man antingen inkluderar dessa aterkommande punkter i
samtliga tillstand eller, om det & m6jligt, kompletterar Socialstyrelsens gene-
rella villkor med dem. De aterkommande punkterna ar féljande:

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska vara kunskapscentrum och
bistd med konsultationer och kunskapsspridning.

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska bidra till att ta fram och upp-
datera nationella vardprogram och nationella riktlinjer.

» Nationella hogspecialiserade vardenheter ska gemensamt ansvara for
nationella multidisciplinara konferenser nar sa ar lampligt.

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska gemensamt sétta upp remiss-
kriterier.

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska bidra till att forskning be-
drivs inom det aktuella sjukdomsomradet och tillstandsomradet.

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska verka for att etablera ett in-
ternationellt samarbete for saval vard som forskning inom tillstdndsomra-
det.

« Nationella hogspecialiserade vardenheter ska erbjuda auskultation for
samverkande parter i vardkedjan.

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska félja upp varden strukture-
rat, t.ex. genom kvalitetsregister.

128 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska ansvara for 6verrapportering
till inremitterande enheter. | Gverrapporteringen bor individuella vardpla-
ner med planerad uppféljning och kontaktuppgifter till nationella hdgspe-
cialiserade véardenheter inga.

 Nationella hogspecialiserade vardenheter ska folja upp och sammanstalla
patientrapporterade matt.

» Nationella hégspecialiserade vardenheter ska samverka med patientfore-
ningar och underlatta for patienterna att fa kontakt med sdana.

4.10 Konsekvensanalyserna

SKG:erna ska konsekvensbeskriva sina forslag till NHV i foljande delar som
redogdrs for nedan.

4.10.1 Barnperspektiv

SKG:erna ska beskriva barnperspektivet om det ar tillampligt. Det framgar
inte pa ett tydligt sétt vad det innebar att ha ett barnperspektiv i underlagen,
och de flesta genomlysningar som omfattar barn beskriver inget utdver det rent
medicinska.

Socialstyrelsen anser att det som stér i mallen om barnperspektiv ar valdigt
tydligt men efterfragar anda forslag p& hur det skulle kunna bli &nnu tydli-
gare.?®

Utredaren konstaterar att SKG:erna i vissa fall lyfter fram betydelsen av
patienthotell samt mojlighet till lekterapi och skola. | Socialstyrelsens nuva-
rande mall for redovisning framhélls foljande:

De forslag som utarbetas inom arbetsprocessen for nationell hogspeciali-
serad vard och som berdr barn tar hansyn till barnens perspektiv, oavsett
om barnen ar ursprunglig eller indirekt malgrupp for forslaget och dess
konsekvenser av en eventuell vardkoncentration. Barnkonventionen slar
bland annat fast att alla barn ar lika varda och har samma réattigheter, att
barn har ritt till liv och utveckling och ratt till hilsa och sjukvard. Barn har
ocksa ratt att respekteras for vad de tycker och tanker. Barnets bésta ska
alltid komma i forsta hand.
Négra exempel pd NHV-omréaden dar det finns lite mer uttalade skrivningar
om barn ar rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom?*® och
osteogenesis imperfecta som dels beskriver den aktuella varden av barn utforligt,
dels patalar vikten av 6verféringen mellan barn- och vuxenvarden.*3* Aven for
vardomradet vaskulart Ehlers-Danlos syndrom finns det sérskilda skrivningar
om barn.*®? Utredaren konstaterar att for att underlatta framtida gransknings-
arbete skulle det vara vérdefullt om Socialstyrelsen utvecklade tydliga riktlinjer
for hur barnperspektivet ska integreras i kommande rapporter.

129 | id.

130 gocialstyrelsen, dnr 30124/2020.
131 Socialstyrelsen, dnr 12954/2019.
132 gocialstyrelsen, dnr 37910/2022.
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4.10.2 Patient- och narstaendeperspektiv

Utredaren menar att det & omojligt att avgora patientrepresentanternas inverkan
pa sakkunnigutlatandenas utformning. Det finns dock utrymme att vidare-
utveckla patient- och narstdendeperspektivet genom fordjupad dialog med
patientrepresentanterna.

Socialstyrelsen ifragasatter behovet av att kunna avgora patientrepresentan-
ternas inverkan vid framtagandet av utlatandena. Enligt myndigheten ska
SKG:en samlat std bakom rapporten, och uppgiften for samtliga experter, in-
klusive patientrepresentanterna, ar att se till patientnyttan.33

Utredaren konstaterar att ett genomgdende monster visar att kvalificerad
vard och basta kompetens prioriteras framfor geografisk narhet till behand-
lingsenheten. Detta resonemang aterspeglar sannolikt vad patientrepresentan-
terna uttryckt.

Socialstyrelsen patalar att det inte gar att avgdra vad nagra enskilda delta-
gare i SKG:erna anser i ett arende. Socialstyrelsen har valt att géra pa det sattet
for att i storsta mojliga man halla SKG:erna eniga och fa dem att tillsammans
ta fram forslag. Alla i en SKG, inklusive patientrepresentanten, ar eniga i fraga
om forslaget om inget annat anges.***

Vid langvariga vardforlopp betonas behovet av anhorigboenden i form av
patienthotell. I tvd genomlysningar lyfts patientperspektivet fram genom di-
rekta citat, dels i den om rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjuk-
dom,*® dels i den om tarmrehabilitering for barn (som citerar foraldrarna till
ett sjukt barn).*® 1 genomlysningen om rekonstruktiv kirurgi redogérs dven
for patientrepresentantens synpunkter pa antalet vardenheter, och i genomlys-
ningen om prematuritetsretinopati redogors for att patientrepresentanten lyft
fram vikten av en strukturell integrering av de nationella hdgspecialiserade
vardenheterna med den befintliga vardkedjan.*%

Underlaget for stamcellstransplantation vid systemisk skleros belyser en
problematisk situation dar 30 procent av patienterna i Riksforeningen for
systemisk skleros saknar kontakt med reumatologisk specialistvard. I rappor-
ten framhalls darfor att det ar mer angeléget att utveckla omfattande vardpro-
gram och behandlingsriktlinjer &n att infora NHV.1%

4.10.3 Kunskaps- och kompetensoverforing

Samtliga SKG:er uttrycker en stark tilltro till att kunskapsnivan kommer att
6ka om varden blir NHV. Denna kunskapsokning forvantas inte begransas till
nationella hogspecialiserade vardenheter, utan mojlighet och skyldighet finns
att fora 6ver kunskap genom riktlinjer och utbildningssatsningar till inremitte-
rande och de enheter som tappar varden genom att inte ha tillstand.

188 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
13% Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.
135 Socialstyrelsen, dnr 30124/2020.

1% gocialstyrelsen, dnr 30125/2020.

137 Socialstyrelsen, dnr 5.3-36556/2019.
138 Socialstyrelsen, dnr 36559-2019.
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Mojligheterna till digital kunskapsoverforing och digital konsultation forbatt-
rar laget. Endast ett fatal av SKG:erna har valt att inte kommentera kunskaps-
och kompetensdverforing i sina yttranden.

4.10.4 Forskning och utbildning

Det rader konsensus bland SKG:erna om att forskningsméjligheterna kommer
att forbattras genom en koncentration av vérden. Dock framkommer sarskilda
utmaningar inom mindre vardomréden. Exempelvis lyfter de som genomlyst
vardomradena hjartsjukdom och graviditet problematiken med konkurrens om
resurser med stérre medicinska omraden. For lakarutbildningen gar mening-
arna isar — medan vissa SKG:er betonar nddvandigheten av att erbjuda ST-
lakare praktiktjanstgoring vid nationella hogspecialiserade vardenheter, ut-
trycker andra oro for att utbildningsplatserna kan bli alltfor begransade pa de
specialiserade enheterna.

Socialstyrelsen understryker att det beror pa vilket vardomrade och vilken
specialitet det handlar om. NHV-patienterna &r de mest séllan férekommande,
och praktiktjanstgéring som ror NHV ar darfor inget som ingdr i grundutbild-
ningen utan det kommer forst i slutet av en specialiseringstjanstgéring. Myn-
digheten menar vidare att det faktum att det forekommer sérskilda utmaningar
inom mindre vardomraden i sig ar ett argument for att koncentrera sadan
vard. 1%

4.10.5 Narliggande vard

Paverkan pa angransande vardomraden beddms generellt som begransad, hu-
vudsakligen pa grund av de ofta sma patientvolymerna. Dock finns det undantag.
Till exempel varnar de som genomlyst vardomradet huvud- och halsparagang-
liom for att den benigna kirurgin riskerar att trdngas undan och argumenterar
for att resurstillskott behévs!4°, och for vardomréadet hyperbar oxygenbehand-
ling specificeras ett flertal specialiteter utanfor de nationella hogspecialiserade
vardenheterna som behdver sakra resurser.4!

4.10.6 Akutsjukvard

Akutsjukvardsfragan har givits sarskild tyngd i utredningsprocessen, dels ge-
nom specifik fraga till SKG:erna, dels i beredningsgruppernas arbete. Bade B1
och B2 har formats for att identifiera potentiella effekter pa akutsjukvarden
och sékra att de beaktas i beslutsfattandet.'*2

Alla SKG:er har besvarat fragan om akutsjukvérd. Enligt utredaren visar
genomgangen att akutsjukvérden séllan paverkas. Daremot péverkas ofta ope-
rationsutrymmen och intensivvardskapaciteten. Intensivvarden identifieras

1% Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

140 gocialstyrelsen, dnr 12826/2019.

¥ gocialstyrelsen, dnr 14028/2022.

142 gocialstyrelsen. Lagesrapport 2019. Dnr 5.3-5197/2019.
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genomgaende som ett omrade i behov av resursforstarkning. Flera SKG:ers
genomlysningar av vardomraden som utgatt fran intensivvardskravande vard
har avslutats innan beslut om NHV fattats. Det géller t.ex. ECMO vid primar
respiratorisk svikt (efter steg 2) och barnintensivvard (efter steg 3). Detta
vacker enligt utredaren fragan om intensivvardskravande verksamheter dr sér-
skilt komplexa att hantera inom NHV-systemet. Samtidigt finns exempel som
genomlysningen av vardomradet avancerad béckenkirurgi, dar NHV-beslut
har fattats trots att det medfor omfattande behov av bade operations- och in-
tensivvardsresurser.

Utredaren foreslar att fokuset skiftas fran akutvard till intensivvard och ope-
ration, béde i SKG:ernas och B1:s arbete. Dessutom féreslar utredaren en stat-
lig 6versyn av Sveriges intensivvardskapacitet och dess geografiska placering,
med anledning av att manga NHV-beslut nu har fattats.

Socialstyrelsen patalar att myndigheten har ett sarskilt uppdrag att bevaka
akutperspektivet. Om intensivvard och operation ar av vikt s tas det upp i
konsekvensanalyserna da de delarna ingér i begreppet akutvard. Socialstyrelsen
betonar samtidigt att varje sjukhus (i realiteten region) som véljer att ansdka
om att bedriva hdgspecialiserad vard inom ett omrade dar sddana resurser
kommer att kravas maste avgora om de har kapacitet for det. Det vore enligt
Socialstyrelsen inte rimligt att lagga den bedémningen pa SKG:erna i steg 2
som inte vet hur tillstanden kommer att fordelas.'*

4.10.7 Vardkedjan

Konsekvenserna for vardkedjan beskrivs oftast som mindre betydande, men
dessa bedomningar bygger pa forutséttningen att kommunikationen ar god och
att remissreglerna ar tydliga. Det finns dock exempel pa otydlighet inom vissa
SKG:er, sésom i fallet med vardomradet medfédda immunologiska sjukdomar
dar ansvarsfordelningen mellan regional och sjukvardsregional niva var
oklar.*** Enligt utredaren borde Socialstyrelsen pé ett tydligare sitt klargora
vilken typ av kontinuitet som avses, oavsett om det handlar om kontinuitet
med vardgivare, ansvarig vardpersonal, vardniva eller en kombination av
dessa.

4.10.8 Verksamhetsperspektiv

Alla SKG:er beskriver konsekvenserna for framtida nationella hégspeciali-
serade vardenheter, men inte alla beskriver konsekvenserna for de inreremit-
terande klinikerna eller de enheter som kommer att avveckla verksamhet.
Exempelvis beskrivs inga konsekvenser for vardomradena extraktion av

143 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.
144 Socialstyrelsen, dnr 15345/2022.
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pacemakerutrustning,’*® moyamoya'*® eller perifer facialispares.’*’ Manga
SKG:er beskriver daremot behovet av utokade resurser.

Utredaren menar att detta vacker fragor om hur man ska hantera situationen
om SKG:erna framhaver att nationella hdgspecialiserade vérdenheter blir
kostnadskravande, bade nar det géller sjalva varden och de resurser som be-
hovs for forskning, samverkan, resor och internationella méten.

Socialstyrelsen betonar att det pa kort sikt ofta kan vara kostnadsdrivande
att uppfylla krav som inte redan uppfylls, men pé lang sikt &r det en besparing
i och med att varden utvecklas positivt och farre regioner behéver uppratthélla
kompetens och utrustning m.m. 14

Utredaren anser att det vore av intresse att undersoka vem som ska ansvara
for att folja upp om nivastruktureringen resulterar i 6kade eller minskade vard-
kostnader for de inremitterande enheterna.

Varije nationell hogspecialiserad vardenhet har ocksa ett ansvar, vilket be-
skrivs i genomlysningen av vardomradet svara kroniska lungsjukdomar hos barn.

Varje nationell hégspecialiserad vardenhet har ett ansvar att kunna erbjuda

den basta kunskapen pa omradet, den basta diagnostiken och den basta be-
handlingen. Det ar sdledes NHV-enhetens ansvar att sakerstalla den egna
kompetensforsorjningen och vidareutbildningen, samt att tillse att kun-
skap, riktlinjer och rutiner nér évriga sjukhus och regioner i landet. I upp-
byggnaden av strukturer for NHV-enheter behover det darfor vara tydligt
att NHV-enheten har ett ansvar i att vara ett stod och en resurs for béade
patienten och sjukvarden p& hemorten.™#
Nagra SKG:er, t.ex. de som genomlyst vardomraden som avancerad endo-
metrioskirurgi,'>® natkirurgi vid prolaps och urininkontinens!s! samt osteoge-
nesis imperfecta,’ uttrycker farhdgor om att vardgarantin inte kommer att
kunna uppratthallas. Utredaren anser att det &r oacceptabelt att koncentratio-
nen av vard till farre enheter kan leda till att vardgarantin inte kan héllas.
Socialstyrelsen sager att farhagorna om dessa konsekvenser inte har besannats
och understryker att man arligen féljer tillgangligheten i samtliga NHV -
omraden. 3

4.10.9 Sjuktransporter

Alla SKG:er redovisar konsekvenserna for sjuktransporter, men paverkan pé
dessa tycks vara marginell. | manga fall transporteras patienterna redan da ge-
nomlysningen gors, i andra fall &r volymerna Iaga, och manga ganger &r varden
sd planerad att resor kan ske med allmanna kommunikationer eller egen bil.
Det papekas ocksa att behovet av sjuktransporter kan minska i framtiden tack

145 gocialstyrelsen, dnr 30111/2020.

146 Socialstyrelsen, dnr 7825/2018.

147 Socialstyrelsen, dnr 20151/2022.

148 5ocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
149 gocialstyrelsen, dnr 5.3 36552/2019.
150 gocialstyrelsen, dnr 7828/2018.

151 Socialstyrelsen, dnr 12391/2018-19.
152 gocialstyrelsen, dnr 12954/2019.

158 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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vare samlat multiprofessionellt omhandertagande och 6kad digitalisering med
fler digitala méten och ronder.

Fa vardomraden kraver speciella transporter som innebar stora investe-
ringar, men exempel pa sddana omraden ar hdgisoleringsvard vid hogsmitt-
samma sjukdomar som kraver transportisolatorer'>* och prematuritetsretino-
pati'®>156, Baserat pa en analys av SKG:ernas genomlysningar anser utredaren
att konsekvenser for sjuktransporter ar ett omrade som skulle kunna tonas ned
till forman for andra viktiga omraden.

4.11 Beddmningen av uppfoljning och utvérdering

SKG:erna ska lagga fram forslag p& uppféljningsmatt for arlig rapportering av
den definierade varden. Det handlar om bakgrunds-, tillganglighets-, resultat-
och Gverrapporteringsmétt samt patientrapporterade matt. Socialstyrelsen fol-
jer arligen upp tillstindsomradena i syfte att se om malet med god och jamlik
vard uppfylls (steg 8).

Utredaren anser att uppféljning av NHV bor laggas upp pa ett satt som gor
att det kan utvarderas om NHV péverkar de problem som ar motivet for NHV.

Alla SKG:er lagger fram forslag pa uppfoljningsmatt for arlig rapportering
till Socialstyrelsen av den definierade varden. | sakkunnigrapporterna fram-
kommer det ofta att nyttjandet av den vard som SKG:erna foreslar ar ojamnt
fordelat dver landet. Till exempel beskrivs vardomradet epilepsikirurgi pa ett
sadant satt.’>” Det &r enligt utredaren oklart om Socialstyrelsen har definierat
ett enhetligt kit” av uppféljningsmatt som alla tillstindshavare ska besvara,
vilket skulle ge insikt i om NHV medfér mer jamlik vard. En avsaknad av
bakgrundsmaétt, t.ex. inremitterande region och patientens hemregion, i vissa
av SKG:ernas forslag ar en brist som bor atgardas i Socialstyrelsens uppfolj-
ning.

Varje tillstandsomrade ska enligt Socialstyrelsen ha totalt 5-10 matt inom
kategorierna bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrappor-
terat matt och Gverrapporteringsmatt. Alla omréaden rapporterar antal patienter,
fordelat pa kon och hemregion. | den man det ar mojligt anvinds samma typ
av matt for olika tillstindsomréden, men eftersom tillstindsomradena har olika
karaktar behdver det ocksa tas fram specifika matt som ar relevanta for aktuellt
tillstdndsomrade. Socialstyrelsen anser att det ocksa ar viktigt att ha i &tanke
att SKG:erna tar fram forslag pé en valdigt 6vergripande niva och att det stora
arbetet med uppféljningsmatten gors tillsammans med representanter for verk-
samheterna infor att tillstanden ska bérja galla.*®8

En tydlig koppling mellan det som SKG:erna beddmt som problem som
NHV ska bidra till att 16sa och en framtida uppféljning &r att foredra. Ett

154 Socialstyrelsen, dnr 36544/2019.

15 Socialstyrelsen, dnr 5.3-36556/2019.
1% gSocialstyrelsen, dnr 36566/2019.

57 Socialstyrelsen, dnr 30120/2020.

158 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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exempel pa detta finns i fraga om vardomradet resttillstdnd efter polio. Har
skulle t.ex. faktorer som antal egenremisser och specialistvardsremisser kunna
foljas upp nar det galler jamlik vard.™®

Ett vanligt skal till inférande av NHV &r en bristande och ojamn kunskapsniva
over landet, vilken ofta resulterar i sena diagnoser. SKG:erna raknar med att
koncentrationen av resurser och kunskap pa utvalda nationella hogspecialiserade
vardenheter kommer att hoja kunskapsnivan, vilket i sin tur ska mojliggora
spridning av denna kunskap. Samtidigt finns det en risk for kunskapstapp nar
lakare som tidigare haft ansvar for specifika patientgrupper nu hénvisar dessa
till andra. For att motverka detta &r det avgérande med en béttre kunskaps-
spridning 6ver hela landet, vilket ocksé innefattar att etablera tydliga remiss-
rutiner.

Eftersom kunskapsspridning &r avgorande for tidig diagnos ar det viktigt
att undersoka om det finns samordnade insatser for NHV i detta avseende.

4.12 Genomlysningen av vissa vardomraden
bordlaggs eller avslutas

I bilaga 8 redovisas de omréden som har bordlagts eller avslutats inom ramen
for Socialstyrelsens process. Dessa omraden har hanterats olika; vissa drenden
har bordlagts eller avslutats efter remissbehandling, medan andra har avslutats
tidigare utan nagot offentligt underlag eller med enbart en tjansteanteckning.
Utredaren poangterar att det ar viktigt att notera att &ven om ett omrade har
avslutats kan Socialstyrelsen senare besluta att ta upp det for ny bedémning.
Det ar ocksa mojligt att delar fran vissa avslutade omraden kan ha integrerats
i andra NHV-omraden inom s.k. sarskilda villkor.

Utredaren konstaterar att foljande slutsatser kan dras av granskningen av
dessa bordlagda och avslutade omréaden.

For det forsta behover strukturen pa hela vardomradet vara tydligt utveck-
lad innan en ansokan om NHV-tillstand gors. Det har ibland funnits en for-
hoppning hos SKG:erna att NHV ska skapa en sadan struktur for vardomradet,
men i sjélva verket underlattas beslut om NHV av existerande nationella vard-
program eller riktlinjer, uppfoljningsmajligheter i register samt en fungerande
nationell samverkan och ett fungerande nationellt vardflode. Dessa faktorer
bidrar till en 6kad tydlighet om volymer och gor det lattare att avgransa defi-
nitionerna.

Socialstyrelsen menar att valdigt f& vardomraden skulle bli aktuella for
NHV om det fanns krav pa att det redan skulle finnas t.ex. nationella vardpro-
gram eller riktlinjer for omradena eftersom det foretradesvis bara ar stora
omraden som har det.*

Ett exempel pa ett avslutat omrade ar hyperbar oxygenbehandling, som av-
slutades efter steg 3. Underlaget for vardomradet omfattade endast den civila

159 Socialstyrelsen, dnr 30119/2020.
160 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-30.
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hélso- och sjukvarden, vilket vacker fragor om samarbetet med t.ex. militaren
och Myndigheten for samhéllsskydd och beredskap. Detta var enligt Social-
styrelsen en anledning till att omradet avslutades. Ingangen var att man ville
forsoka ta in beredskapsperspektivet vid hanteringen av arendet och da inklu-
dera Forsvarsmakten i dialogen.!®* Enligt utredaren anges det att elektiva be-
handlingar, dvs. da ingreppet ar planerat, kan bli regionala inom 5-15 &r men
att omradet just nu bor betraktas som NHV for att sakerstélla ett ordnat
inforande. Dock saknas det nationella riktlinjer for akuta hyperbara oxygen-
behandlingar, och det &r oklart hur ett multidisciplinért team skulle fungera.

For det andra &r det inte kvalitetsbrister i SKG:ernas underlag med eventu-
ellt bristande svar pa frgor fran Socialstyrelsen som leder till bordlaggningar
eller nedlagda omraden. | stéllet handlar det om vad som framkommer i un-
derlagen som gor att den definierade varden ifragasétts.

For det tredje bor den definierade varden tydligt utga fran den aktuella
patientgruppen eller diagnosen. B1 har avslagit NHV-ansokningar dar fokus
legat pa en specifik ”metod”. Exempel pa sidana avslag inkluderar vardomra-
den som brachyterapi vid huvud- och halscancer, avancerade atgarder i nedre
luftvdgarna samt transbronkiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik.

For det fjarde kan avgransningen mot andra nationella hdgspecialiserade
vardenheter ibland vara otydlig, vilket har papekats for vardomradet avance-
rade atgérder i nedre luftvagarna.

Slutligen kan oenighet uppstd inom SKG:er. Det hande t.ex. i fridga om
vardomradet ECMO vid primar respiratorisk svikt, dar drendet avslutades efter
genomlysning i steg 2. SKG:en fick mojlighet att justera sin rapport efter re-
missvaren. Detta ledde till oenighet inom SKG:en och till att B1 ansag att man
inte kunde ta stéllning i rendet.

4.13 Socialstyrelsens arliga webbenkat

Socialstyrelsen skickar ut en arlig webbenkat till alla ledamoter i SKG:erna
som en del i arbetet med att kontinuerligt félja upp beslutsprocessen. Webb-
enkaten riktas till alla ledamater, dvs. bade medicinskt sakkunniga och patient-
foretradare, och resultatet redovisas aggregerat for alla vardomraden som
remitterats samtidigt. Sedan 2020 gors arliga uppféljningar av arbetet i
SKG:erna.

Socialstyrelsens uppféljning 2020 visade att alla respondenter (100 pro-
cent) instamde helt eller till stor del i dels att kontakterna med och stodet fran
Socialstyrelsen fungerade vél, dels att de hade fatt komma till tals och blivit
lyssnade pa. Flertalet av respondenterna (90 procent) instimde ocksa helt eller
till stor del i att rapportmallen for genomlysning fungerade val for &ndamalet.
I princip alla respondenter (98 procent) uppgav dven att de instdmde helt eller
till stor del i att arbetet i SKG:erna var relevant i arbetet for 6kad kvalitet,

161 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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patientsdkerhet och kunskapsutveckling samt ett effektivt anvdndande av
hélso- och sjukvardens resurser pa nationell niva, 62

Uppfdljningen 2021 visade att flertalet av respondenterna (94 procent)
instamde helt eller till stor del i att kontakterna med och stodet fran Socialsty-
relsen fungerade val. Cirka tre fjardedelar (74 procent) instdmde helt eller till
stor del i att rapportmallen for genomlysning fungerade val for andamalet.
Over 90 procent instamde ocksa helt eller till stor del i att de hade f&tt komma
till tals och blivit lyssnade pa. P& frdgan om arbetet i SKG:erna var relevant i
arbetet for att nd de fyra malen med NHV-reformen var det 71 procent som
instamde helt eller till stor del i att s& var fallet, medan 21 procent instamde
till viss del.*®

Enkéterna 2022 visade att 95 procent respektive 96 procent av responden-
terna instamde helt eller till stor del i att kontakterna med och stodet fran So-
cialstyrelsen fungerade vél. Nar det géllde rapportmallen instdmde 76 procent
respektive 86 procent helt eller till stor del i att mallen fungerade bra for &n-
damalet. Flertalet av de svarande (91 procent for respektive enkatomgang)
uppgav att de helt eller till stor del hade fatt komma till tals och blivit lyssnade
pé i gruppens arbete. Frdgan om arbetet i SKG:erna var relevant i arbetet for
att uppna de fyra malen med reformen utgick frén enkéterna och ersattes av en
frdga om huruvida respondenterna ansag att gruppens arbete kunde bidra till
en god och jamlik vard for patienterna. Av respondenterna svarade 81 procent
respektive 91 procent att de instamde helt eller till stor del i att sa var fallet.'64

Enkéten 2023 visade ungefar samma resultat. Alla utom en respondent (97
procent) uppgav att de instdmde helt eller till stor del i att kontakterna med och
stodet fran Socialstyrelsen fungerade Vvél. Flertalet av respondenterna (91 pro-
cent) instamde ocksa helt eller till stor del i att rapportmallen fungerade bra
for andamalet. Nar det gallde fragan om de hade fatt komma till tals och blivit
lyssnade pa uppgav 94 procent att de instimde helt eller till stor del i det.
Knappt 80 procent instdmde helt eller till stor del i att SKG:ernas arbete kunde
bidra till en god och jamlik vérd fér patienterna.®

Enkatresultaten pekar pé att deltagarna i SKG:erna anser att beslutspro-
cessen overlag fungerar val samt att Socialstyrelsens stdd till grupperna ar
andamalsenligt. Det gar att filtrera fram resultat for medicinska experter re-
spektive for patientforetradare samt svar uppdelat pd samverkansregioner och
pa olika SKG:er. Inga noterbara skillnader i svaren forekommer mellan sak-
kunniga och patientforetradare. Samtidigt ar det viktigt att ha i tanke att de
sakkunniga dominerar i grupperna.

162 Socialstyrelsen (2020b). Utvardering SKG.

162 Socialstyrelsen (2021b). Utvérdering SKG omgang 2.

164 Socialstyrelsen (2022b) Utvardering SKG 220120 och Socialstyrelsen (2022¢) Utvérdering
SKG 220401.

165 Socialstyrelsen (2023b). Utvérdering SKG 231208.
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5 Remiss av underlaget och
konsekvensanalys (steg 3)

Sammanfattning: B1:s tre systemexperter avgick varen 2023 pa grund av stor
oro for vad de sdg som betydande brister i beslutsprocessen, framst att niva-
struktureringar riskerade att leda till negativa systemkonsekvenser pa andra
vardomréaden. Experterna hade sarskilt svart att avgora det optimala antalet
vardenheter, inte minst nar arenden narmade sig en regional nivastrukturering.
Delar av den davarande B1 holl pa eget initiativ egna forméten for att kom-
pensera for vad de upplevde som brister i den ordinarie processen. Dessa for-
moten informerades Socialstyrelsen inte om. Socialstyrelsen anser att kritiken
mot beslutsprocessen inte ar rattvisande och menar bl.a. att det faktum att de
f.d. systemexperterna yttrade sig om totalt 60 vardomraden, varav de tillstyrkte
41 av drendena, pekar pa detta.

Socialstyrelsen har efter avhoppen i B1 utvecklat uppdragsbeskrivningen
och arbetsrutinerna for gruppen, t.ex. halls férmoten innan ordinarie maéten i
gruppen for att identifiera oklarheter och sékerstélla bra beslutsunderlag.
Andra forédndringar ar bl.a. att antalet systemexperter uttkats till fyra och att
ordféranden — som tidigare kom fran Socialstyrelsen — har ersatts av en externt
tillsatt ordférande.

Den nya B1 bildades i slutet av 2023, och medlemmarna &r ense om att
arbetsprocessen i gruppen fungerar bra. Oaktat detta kvarstar utmaningar, sar-
skilt kring systemkonsekvenserna av en nivastrukturering pd narliggande
vardomraden och andra delar av verksamheten. En komplicerande faktor &r att
negativa systemkonsekvenser ocksd beror pa vilken eller vilka nationella
hogspecialiserade vardenheter som till slut beslutas fa utfora en viss NHV,
nagot som B1 inte har inflytande éver. Gruppmedlemmarna &r eniga om att
SKG-underlagen héller en andamalsenlig kvalitet och att det darfor inte finns
nagra uppenbart enkla atgarder for att battre kunna bedoma systemkonsekven-
serna pa narliggande vardomraden. En viktig del i B1:s arbete ar att identifiera
och motverka regionala sarintressen, sarskilt vad galler forslag om antal vard-
enheter.

B1 hade t.0o.m. maj 2024 yttrat sig om totalt 76 vardomraden dar SKG:er
hade foreslagit NHV, varav 16 av &rendena bereddes av den nya B1. Totalt har
B1 tillstyrkt 53 vardomraden som lampliga att nivastrukturera. Av dessa dren-
den togs 41 av besluten innan den nya BL1 tilltradde. | 18 fall har B1 avstyrkt
en nivastrukturering, varav alla arenden utom ett bereddes av den gamla
gruppen. B1 har vid sex tillfallen tillstyrkt ett vardomrades nivastrukturering
men motsatt sig det foreslagna antalet enheter och konsekvent foreslagit farre
enheter an SKG:erna.

Sakkunniggruppernas forslag skickas ut pa bred remiss till berérda intressen-
ter, t.ex. sjukvardshuvudman, patientorganisationer och berérda myndigheter.

69



2024/25:RFR11

70

5 REMISS AV UNDERLAGET OCH KONSEKVENSANALYS (STEG 3)

Syftet ar att komplettera konsekvensanalyserna av att koncentrera viss vard.
Grupperna ska sedan ta stéllning till de inkomna remissynpunkterna, och de
har méjlighet att justera, revidera eller dra tillbaka sina forslag.

Underlagen skickas darefter vidare till B1 som i sitt yttrande till Socialsty-
relsen ska belysa saval positiva som negativa konsekvenser for halso- och
sjukvérdssystemet nar viss vard koncentreras, inklusive i friga om hur ménga
enheter sadan vard ska bedrivas pa.

5.1 Socialstyrelsens rutindokument

I Socialstyrelsens rutindokument for detta steg i beslutsprocessen klargérs de
olika aktérernas roller och ansvar.'®® Arbetet med steg 3 utgdr fran att
SKG:erna har tagit fram ett fardigt underlag i remissversion. Hela steg 3 be-
raknas ta cirka fyra manader och inkluderar en remissperiod, sammanstéllning
av remissvar, ett SKG-remissméte samt sammanstélining av yttrandet med
eventuella fortydliganden fran ett B1-mote.

Socialstyrelsen ansvarar for att SKG:ernas underlag skickas ut pa remiss,
att synpunkter pa remissversionerna sammanstélls och presenteras for
SKG:erna samt att SKG:erna ges forutsattningar att inkomma med fortydli-
ganden eller revidering av underlagen vid behov. Socialstyrelsens medarbetare
ska bistd B1 med underlag, bl.a. genom sammanstallningar av remissvar och
originalremissvar och genom att delta vid B1-méten.

SKG:erna ansvarar for att fortydliga eller andra sina forslag till NHV i friga
om definitioner och antal enheter samt sina forslag till villkor och konsekvens-
analyser.%

B1 ansvarar for att analysera den potentiella paverkan pa hélso- och sjuk-
vardssystemet, baserat pd SKG:ernas underlag i form av remissversioner och
sammanstallningar av remissvar samt gruppernas svar pa dessa. B1 ska dven
ldmna ett yttrande till Socialstyrelsen infor beslutet. Gruppen ska enligt rutin-
dokumentet for det har steget i beslutsprocessen ha alla dokument cirka tva
veckor innan sitt mote, 168

5.2 De tre forst anlitade systemexperternas
beddmning av beslutsprocessen i B1

De tre systemexperter som hade ingétt i B1 sedan dess tillkomst avsade sig
sina uppdrag i borjan av maj 2023.1%°

1@: Socialstyrelsen (2024a). Rutin for Steg 3 i arbetet med nivastrukturering.
Ibid

168 |,
169 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J. (2023). Brev till generaldirektoren for Social-
styrelsen, 2023-05-02.
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5.2.1 Skalen till avhoppen

De f.d. systemexperterna sa att de tidigt insag att det saknades forutsattningar
for dem att fullfolja sitt arbete i B1. Enligt experterna gjorde bristande kvalitet
i underlagen och kunskapsluckor att de inte kunde fullfélja sina uppdrag.
Socialstyrelsen har for sin del betonat att den externt tillsatta utredaren av be-
slutsprocessen for NHV inte funnit ndgra uppenbara kvalitetsbrister.1”® Utre-
darens bedémning ar att delprocessen (steg 3) uppfyller sitt syfte och mal men
att det utifran intervjuerna finns utrymme for att se 6ver delmoment for att
starka forutsattningarna for B1 att bidra i processen.!’

Det 4r ocksa enligt Socialstyrelsen viktigt att ha i atanke att de f.d. system-
experterna yttrade sig om totalt 60 vardomréaden dar SKG:er hade forslagit att
varden skulle nivastruktureras och att de tillstyrkte 41 av drendena. Socialsty-
relsen hanvisar ocksa till resultaten fran den arliga webbenkaten till alla leda-
moter i SKG:erna som bl.a. visar att beslutsprocessen dverlag fungerar val (se
avsnitt 4.13).172

De f.d. systemexperterna tog upp de upplevda bristerna vid flera tillfallen
under 2021 med Socialstyrelsen, inklusive med den chef fér avdelningen for
kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden som var ordférande i gruppen. Inte
minst lyfte de frdgan om vilka effekter en nivastrukturering riskerar att leda
till pa lite langre sikt. De upplevde att det fanns en ovilja hos Socialstyrelsen
att diskutera de problem som de identifierade.'” Socialstyrelsen anser for sin
del att det fanns en lyhérdhet att omhénderta synpunkter fran B1 och en vilja
att forbattra processen. Till exempel bestalldes en extern utvérdering for att
genomlysa beslutsprocessen fér NHV under senhdsten 2022 (se avsnitt 3.2).
Andra atgarder som vidtogs var t.ex. att omraden klustrades, att det gavs moj-
lighet att pausa processen dar samband fanns och att diskussionsméten holls
med B2.17

| ett brev som systemexperterna skickade i slutet av augusti 2022 till Social-
styrelsen och myndighetens generaldirektor pétalade de brister i den besluts-
process som foregick beredningen i B1. De menade att de inledande &rendena
inte hade varit sarskilt svéra att ta stallning till, men allt eftersom arbetet fort-
gick insdg de att arendena kunde leda till konsekvenser for helheten i det
svenska sjukvardssystemet som strackte sig langt utanfor det enskilda beslutet
for varje enskilt tillstandsomrade. Problemet, enligt de f.d. systemexperterna,
var att det saknades en malkarta och att det blev allt svarare att greppa de sam-
mantagna konsekvenserna for hela systemet, t.ex. risken for kompetensbrister
och péaverkan pa utbildning och forskning. Behandlingen av specifika sjuk-
domstillstdnd kraver ofta expertis fran flera narliggande medicinska omraden.
Detta innebar att forandringar i hur ett visst tillstand hanteras kan f& betydande
konsekvenser for varden av andra sjukdomar. De f.d. systemexperterna fore-

170 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

17 Widenlou Nordmark, A. (2023).

172 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

178 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.
174 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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slog att det skulle tillsattas en utredning med uppdraget att kartldgga de sam-
manlagda effekterna pa systemniva och gora en risk- och konsekvensanalys
utifran det aktuella laget och olika scenarier.’

Socialstyrelsen pekar for sin del pa den egeninitierade baslinjeundersok-
ningen fran 2022 (se avsnitt 8.4.1) som en mdjlig ingang for att kunna folja
upp eventuella systemkonsekvenser av NHV.

De f.d. systemexperterna menade att det fanns betydande luckor i underlagen
som gjorde det svart att bedoma sambanden i varden mellan vissa sjukdoms-
grupper samt sambandens péverkan pa kompetensforsorjning och kvalitet i
narliggande omraden. Enligt de f.d. systemexperterna hade uppféljningen av
utdelade tillstand forbattrats, &ven om den delen av beslutsprocessen borde ut-
vecklas ytterligare. Det kvarstod emellertid brister nar det géllde kvaliteten i
urvalet och analysen av lampliga omraden for NHV.17

5.2.2 Kvarstaende kritik mot beslutsprocessen

De tre f.d. systemexperterna menar att som beslutsprocessen &r uppbyggd &r
det endast B1 som i steg 3 har i uppdrag att bedéma systemkonsekvenserna av
en nivastrukturering av ett vardomrade. De bedoémer att detta &r ett problem
som alltjamt bestar. Ett problem &r att de sakkunniga som arbetar i steg 2 inte
har ndgot ansvar for att deras yttrande ska méjliggora en analys av systemkon-
sekvenserna. Samtidigt betonar de f.d. systemexperterna att ingen kritik ska
riktas mot SKG:erna, vilka tar fram yttrandena i enlighet med Socialstyrelsens
kriterier for arbetet.’”

Enligt Socialstyrelsen &r det inte mojligt att samtidigt vara sakkunnig inom
ett vArdomrade och systemexpert. Det ar darfor enligt myndigheten rimligt att
B1 beddmer risken for att systemkonsekvenser ska uppsta till foljd av en ni-
vastrukturering, medan SKG:erna har i uppdrag att ta fram underlag med for-
slag till beslut.*”®

De tre f.d. systemexperterna menar att risker och konsekvenser for natio-
nella hogspecialiserade vardenheter som allvarligt kan paverka sjukvardssy-
stemet tas upp i en del SKG:ers utldtanden och &ven i remissvaren, sarskilt
fran regionerna. Det kan t.ex. enligt dem gélla att en NHV-indelning kan med-
fora risk for begransade stédresurser som operations- och intensivvard, radio-
logi eller problem med kompetensforsorjning. De menar att sadana allvarliga
risker och konsekvenser bor bli foremal for fordjupad analys, beredskap for
hantering och kontinuerlig uppféljning ur ett systemperspektiv.”®

Ett annat problem ar att Socialstyrelsens medarbetare har bristande erfaren-
het av att arbeta med systemovergripande fragor och dérmed saknar insikt nar
det géller att besluta om arbetsformer som méjliggor en analys av system-

175 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J. (2022). Synpunkter pd NHV-processen fran
Beredningsgrupp 1, 2022-08-25.

176 B3[fors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J. (2023).

117 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.

178 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

178 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., mejl 2025-01-16.
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konsekvenser som kan uppsta inom svensk halso- och sjukvard.’® En av de
f.d. systemexperterna, Jens Schollin, beréttade foljande under en gruppintervju:
Vi mottes av en okunskap fran Socialstyrelsen om vad nationell hégspeci-
aliserad vérd innebar, samt dess plats i det svenska hélso- och sjukvards-
systemet. Beredning av de enskilda arendena var ibland undermalig, inte
minst nar det gallde avgransningen av varden och de risker for randzons-
effekter inom de regioner dar universitetssjukhusen inte beviljas ett till-
stdnd ... Vi viinder oss mot det sekventiella arbetssittet inom nationell
hogspecialiserad vard. Arbetssattet innebar att man steg for steg beslutar
om nya vardomraden som ska nivastruktureras. Ett sddant stuprorstank in-
nebar att man omajligen kan fa en helhetsbild éver hur sjukvarden paver-
kas vid en fortsatt nivastrukturering.8!
De f.d. systemexperterna menar att den stora risken med den hittills genom-
forda nivastruktureringen ar att man annu inte har sett vilka effekter som det
kan fa for den svenska halso- och sjukvarden pa lite langre sikt. Det faktum att
NHV-tillstdnden galler tills vidare innebar att det blir annu viktigare att man
inte fattar forhastade beslut. Om verksamheter tvingas att upphdra med en
medicinsk verksamhet p& grund av att den ska definieras som NHV s &r det
oerhort svart och tar lang tid att bygga upp verksamheten igen om det mot
formodan skulle bli aktuellt.28?

Socialstyrelsen hade enligt de f.d. experterna ett tryck pa sig att leverera
snabba beslut om nya NHV-omréaden. Detta var sannolikt ett resultat av den
kritik som riktades mot de langa beslutsprocesserna inom rikssjukvardssyste-
met. Det uppstod en dissonans mellan & ena sidan det som de uppfattade som
en dnskan att fatta snabba beslut och & andra sidan 6nskemalet att reflektera
och fatta kvalitetsunderbyggda beslut. Det gér inte att ’putsa” beslutsproces-
sen och dérmed effektivisera densamma.

De f.d. systemexperterna anser vidare att det i borjan var problematiskt att
gruppen inte hade ndgot som helst inflytande Gver urvalet av de drenden som
skulle beredas i gruppen. Efter att gruppen hade riktat kritik mot detta arbets-
satt borjade Socialstyrelsen efter ett tag att klustra narliggande vardomraden,
vilket bidrog till att forenkla arbetet. De f.d. systemexperterna vidhaller dock
uppfattningen att det vore bra om processen pausades och det gjordes en mer
genomgripande analys av de eventuella systemkonsekvenser som riskerar att
uppsta pa lite langre sikt, inte minst for sjukvérden i norra Sverige.

Socialstyrelsen for sin del anser att processen drevs fram av uppdragsgiva-
ren i nara samrad med Regeringskansliet och NNHV och att beredningen av
arendena var vl planerad 8

i:? Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.
Ibid.

182 | pid.

183 | bid.

184 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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5.2.3 Storst problem med att bedoma antalet vardutforare

Det var enligt de f.d. experterna mest problematiskt att avgéra hur manga natio-
nella hogspecialiserade vardenheter man skulle foresla da ett sddant beslut
bygger pa god kunskap om patientvolymer och detaljerad kunskap om de till-
tankta utforarna av varden. De f.d. experterna menar att béttre beslutsunderlag
kan tas fram trots att det ofta saknas specifik statistik om den vard som ar
aktuell for nivastrukturering.18®
De f.d. systemexperterna menar att nivastruktureringen anvandes for att
l6sa gamla problem inom sjukvérden. Ett sddant exempel ar intensivvards-
transporter. Gruppen avstyrkte flera sédana forslag. Det blir svarare att yttra
sig i ett arende nér antalet foreslagna vardutférare narmar sig en samverkans-
regional nivastrukturering. Det ar valdigt sallan som det gar att motivera att
det ska vara fem vardutforare inom ett definierat omrade i stéllet for att alla
universitetssjukhus ska bedriva sadan vard.*® En av de f.d. systemexperterna,
Eva Balfors, sade féljande under en gruppintervju apropa gruppens avslag:
Antalet avslag pa de arenden som bereddes i gruppen ékade Gver tid i grup-
pen. De forsta arendena som vi beredde var ganska sé sjélvklara, inklusive
RCC-arendena (regionala cancercentrum), men sedan 6kade andelen alltmer
komplexa vardomraden dar det inte var lika sjalvklart att en koncentration
av varden var den basta vagen framat. Det var alltifran oklart definierade
vardomraden till vardomréaden dar forslaget att nivastrukturera utgick fran
en metod och inte utifran en bedémning om vilka patienter som ska fa be-

handling med metoden.*®” Detta bidrog till insikten att férutsattningarna att
bedriva ett effektivt arbete inte fanns.

5.2.4 Brister i beslutsprocessen

De f.d. systemexperterna understryker att det aldrig fanns ndgon anledning att
framfora direkt kritik mot hur medarbetarna pé Socialstyrelsen utforde sitt ar-
bete under den tid som gamla B1 arbetade. Socialstyrelsen hade 1ang framfor-
hallning, levererade underlag i god tid och bidrog pa andra satt s att besluts-
processen fl6t pa.

De upplevde emellertid att arbetet i B1 ibland var alltfor forcerat. Av den
anledningen borjade de att ha egna regelbundna férméten tillsammans med
representanten for NPO akut vard. Motena ansags nodvandiga eftersom de f.d.
systemexperterna upplevde att det inte fanns utrymme for fordjupande dis-
kussioner vid de ordinarie métena.*® Enligt Socialstyrelsen informerade B1
inte myndigheten om férmotena, utan de genomférdes utan myndighetens
kannedom. Representanterna for B1 framférde heller aldrig ndgon 6nskan om
att genomfora regelbundna formaéten till Socialstyrelsen.®

185 |bid.

186 [pid.

187 Se t.ex. Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens for-
slag om koncentration av avancerade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna och trans-
bror}kiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-
119/2022.

188 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.

18 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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Enligt de f.d. systemexperterna var ett annat problem att det var fa kontakter
mellan B1 och SKG:erna eller B2. Socialstyrelsen var tydlig med att gruppen
enbart skulle fokusera pa sin del av beslutsprocessen och att de 6vriga akto-
rerna ansvarade for sina delar av processen.'%

Socialstyrelsen betonar for sin del att myndigheten tillmotesgick B1 genom
att arrangera ett flertal moten mellan olika konstellationer. Socialstyrelsen
bjod aven in B1 att auskultera hos en SKG for att pa det sattet skaffa sig for-
forstaelse och kunskap om hur arbetet bedrevs och hur myndigheten arbetade.***

5.3 Utvecklingen av uppdragsbeskrivningen fér B1

Socialstyrelsen tog 2020 fram en uppdragsbeskrivning till de representanter
som ingér i B1.1%2 | uppdragsbeskrivningen poangteras att gruppens uppdrag
ar att yttra sig om effekterna av den foreslagna vardkoncentrationen for det
svenska hélso- och sjukvérdssystemet. B1 ska gora en analys pa systemniva
som ska ligga till grund for ett yttrande om huruvida de positiva effekterna av
den foreslagna vardkoncentrationen dverstiger eventuella negativa effekter for
hélso- och sjukvardssystemet.

I den senaste versionen av uppdragsbeskrivningen fran slutet av 2023 po-
angteras att fragan ska besvaras genom att nedanstaende perspektiv diskuteras:

 paverkan pa akutsjukvérden
 paverkan pa narliggande vardomréaden
» geografiska aspekter

* transporter

» kompetensforsorjning

 paverkan pa uthildning och forskning.

B1 ska formulera yttrandet i en konsensusliknande process. | yttrandet ska
gruppen motivera sitt stallningstagande, ta sarskild hénsyn till varje regions
behov av att kunna bedriva akutsjukvard samt lyfta fram eventuella forutsatt-
ningar for att varden ska kunna koncentreras, inte minst om man anser att be-
slutsunderlaget behdver revideras nér det géller forslag till séarskilda villkor
eller antal platser dar véarden ska bedrivas.

En forandring i arbetssittet som framgar av den senaste versionen av upp-
dragsheskrivningen frdn 2023 &r att Socialstyrelsen genomfor forberedande
samtal fore det schemalagda motet i syfte att identifiera eventuella oklarheter.
Genom detta forfarande sakerstélls att relevanta personer kan bjudas in till
mdotena samt att nddvéandiga fortydliganden vid behov kan begéras in for att
effektivisera besluten vid de ordinarie motena.

1% Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.

181 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

192 Socialstyrelsen (2020a) Uppdragsbeskrivning for Socialstyrelsens beredningsgrupp 1 i ar-
betet med nationell hogspecialiserad vard och Socialstyrelsen (2023c) Uppdragsbeskrivning
for Socialstyrelsens beredningsgrupp 1 i arbetet med nationell hogspecialiserad vard.
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Ett avsnitt i uppdragsbeskrivningen beskriver kort deltagarna i B1. Gruppen
bestar av medlemmar med varierad bakgrund for att majliggéra en Gvergri-
pande analys av den foreslagna vardkoncentrationens effekter pa hog niva,
samtidigt som den inkluderar nédvandig expertis inom relevanta omréaden.

Tidigare bestod gruppen av tre systemexperter pa halso- och sjukvard och
en representant for NPO akut vard. Chefen for avdelningen for kunskapsstyr-
ning for halso- och sjukvérden hos Socialstyrelsen var ordférande vid grup-
pens moten. Ordféranden ska inte paverka innehallet i B1:s yttrande. Gruppens
arbete stods av kanslifunktionen vid Socialstyrelsen, vilken bl.a. praktiskt
samordnar fysiska méten, skickar ut underlag till deltagarna och hjalper till att
sammanstilla yttrandet. Sedan juni 2023 bestér B1 av fyra systemexperter pé&
hélso- och sjukvard, en representant for NPO akut vard och en extern ordfo-
rande som utses av Socialstyrelsen. Liksom tidigare skoter Socialstyrelsens
medarbetare all administration runt gruppen.

Enligt uppdragsbeskrivningen fran 2020 skulle systemexperterna ha fol-
jande kvalifikationer: hog legitimitet och integritet, god kdnnedom om halso-
och sjukvardssystemet, lang erfarenhet av arbete i ledande befattning och
oberoende. | motsvarande beskrivning fran 2023 har kvalifikationen obero-
ende utgétt och i stallet ersatts av kvalifikationerna god kunskap om forskning
och uthildning och kunskap om universitetssjukvardens forutséttningar.

Slutligen betonas i uppdragsbeskrivningen att det &r dnskvért att gruppen
ar stabil dver tid s& att den kan bygga upp erfarenhet av vilka fragor som
aterkommer och maste belysas infor myndighetens beslut. Av den senaste
versionen av uppdragsbeskrivningen framgar det att férordnandet &r tidshe-
gransat och att inriktningen &r att gruppens medlemmar I6pande ska bytas ut.
Socialstyrelsen ska genomfora individuella samtal med varje gruppmedlem pa
arshasis. Syftet med dessa samtal ar dels att identifiera potentiella forbattrings-
omraden, dels att majliggéra en utvérdering av det utforda arbetet.

5.4 Socialstyrelsens beslut om &ndrat arbetssétt for
beredningsgruppen

Socialstyrelsen har genom aren beslutat om flera forandringar i B1:s arbetssatt.
Flera av forandringarna genomfardes som en direkt respons pa dels den utvar-
dering av beslutsprocessen for NHV som Arvid Widenlou Nordmark genom-
forde i borjan av 2023, dels att de tre f.d. systemexperterna i B1 avsade sig
sina uppdrag varen 2023. Socialstyrelsen uppger ocksa att man hade en relativt
god bild éver vilka brister som fanns i B1:s arbetssatt.1%

Socialstyrelsen menar att en genom att férmedla en utvecklad dversiktsbild
éver vilka omraden som ar beslutade om i systemet och vilka som ar kom-
mande, i forhallande till de som B1 hanterar, kan bidra till att skapa en battre
kunskap om och forstaelse for eventuell systempaverkan som kan uppsta i

193 Widenlou Nordmark, A. (2023).
194 Detta avsnitt baseras pa en intervju med Socialstyrelsen 2024-09-24.
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hélso- och sjukvardsystemet. | dag férmedlas en sddan Gverblicksbild ater-
kommande vid Bl:s méten. En annan forbattring &r den nya sammansétt-
ningen i gruppen, dar Socialstyrelsen valde att stirka aktuell kunskap om
forskning och utbildning genom de nya ledaméterna.

I processutvarderingen lyfte den av Socialstyrelsen tillsatta utredaren fram
att det kan finnas skal att starkare knyta ihop 6vergéngen fran SKG:ernas slut-
forande av underlag till B1:s mottagande av det. Socialstyrelsen delar denna
uppfattning och uppger att den nuvarande gruppen vid flera tillfallen har valt
att stalla kompletterande fragor till SKG:erna. Utredaren menade att en moj-
lighet kan vara att representanter for SKG:erna kan vara pa plats och svara pa
eventuella frdgor om underlaget. Socialstyrelsen motsétter sig inte ett sédant
arbetssatt men sager ocksa att det kan vara svart att bjuda in en hel SKG, och
da aktualiseras fragan om vem eller vilka fran gruppen som ska bjudas in.*%

Enligt Socialstyrelsen hade myndigheten funderat pa behovet av att ha en
planerad omséttning av representanterna i B1. Det finns bade for- och nackde-
lar med kontinuitet. En nackdel &r att arbetet i gruppen riskerar att stagnera.
Det var enligt Socialstyrelsen olyckligt att alla de tre davarande representan-
terna for gruppen valde att avga samtidigt under varen 2023. Den forsta kon-
stellationen av B1 arbetade aktivt med uppdraget fran uppstarten av arbetet
med NHV till dess att den hade sitt sista méte i september 2022. En planerad
omséttning i gruppen skulle ha varit att foredra i stéllet for att man forlorade
all upparbetad erfarenhet vid ett och samma tillfélle. Socialstyrelsen menar att
tidshegrénsade forordnanden, tillsammans med individuella samtal med
gruppmedlemmarna for att diskutera deras (framtida) arbete i gruppen, ar &t-
gérder som innebér att man forhoppningsvis inte hamnar i samma situation
igen. Férordnandena galler nu i tvd ar med mojlighet till forlangning.

Socialstyrelsen lyfter fram det faktum att B1 (och B2) inte har fatt ngon
kritik nér det géller de yttranden som de har skrivit. Myndigheten valde vid ett
enda tillfalle att inte besluta i enlighet med B1:s yttrande frdn november
2021.1% Enligt Socialstyrelsen vagde patientperspektivet tyngre for vardom-
radet svara hudsjukdomar, och man valde att g4 vidare med en nivastrukture-
ring trots B1:s avstyrkan. Socialstyrelsen uppger att det inte inkom nagra ne-
gativa reaktioner pé beslutet fran négon aktor, inklusive B1.1%

Ett dterkommande medskick fran den gamla B1 var att besluten i storsta
mojliga utstrackning borde baseras pa korrekta uppgifter om antal patienter
och inte uppskattningar fran en SKG. Socialstyrelsen menar att det ligger i
B1:s uppdrag att patala brister i underlagen som gor det svart att gora en Gver-
gripande analys av systemeffekterna. Problemet &r att det ofta saknas kvali-
tetsregister for de vardomraden som kommer i fraga for att nivéstruktureras,
eftersom det rér sig om snavt definierade sjukdomsomraden med ofta ett litet
antal patienter. Socialstyrelsen uppger att myndigheten har patalat for de nya

1% Widenlou Nordmark, A. (2023).
1% Socialstyrelsen, dnr 5.3-3982/2021.
197 Socialstyrelsen, telefonintervju, 2024-12-18.
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representanterna i gruppen att avsaknaden av kvalitetsregister innebar att B1
maste gora kvalificerade bedomningar av t.ex. antalet patienter.

Beslutet att tillsitta en extern ordférande berodde pa de goda erfarenheterna
av att ha en sadan ordforande i B2. Socialstyrelsen bedémde att det fanns skal
att tydliggora att det &r en extern grupp som arbetar oberoende av Socialsty-
relsen. Chefen for avdelningen for kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden
hos Socialstyrelsen, som tidigare var ordférande i B1, deltar dven i linjeorga-
nisationen som bereder det slutliga beslutet om NHV innan myndighetens ge-
neraldirektor slutligen i steg 4 fattar beslut om vilken vard som ska nivastruk-
tureras och pa hur manga vardenheter i landet som varden ska bedrivas.'%

Socialstyrelsen understryker att ordférandens roll i B1 &r att verka for att
gruppen fattar konsensusbeslut. Det &r darfor viktigt att ordféranden uppfattas
som fullstéandigt neutral .2

Beslutet att utka B1 med en person berodde pa att Socialstyrelsen be-
domde att det fanns ett behov av att starka och bredda kompetensen i gruppen.
Det hade inkommit signaler om att det var svart att sakerstalla att bl.a. forsk-
ning och utbildning togs om hand i arbetet. Dérav tillkom kvalifikationerna
”god kunskap om forskning och utbildning” och “kunskap om universitets-
sjukvardens forutsittningar” i uppdragsbeskrivningen for de personer som
skulle ingé i B1. Socialstyrelsen bedémde att det var viktigt att representan-
terna for gruppen var mer aktiva i hilso- och sjukvardssystemet, och kvalifi-
kationen “oberoende” slopades i den nya uppdragsbeskrivningen for gruppens
arbete. Socialstyrelsen menar att det vore en stor nackdel att inte vara en del
av det system som man &r tankt att analysera. Initialt n&r processen var ny
beddémdes det vara viktigt att representanterna for B1 hade I&mnat sina aktiva
yrkeskarriéarer inom svensk halso- och sjukvard. Kvalifikationen oberoende”
var ett arv fran rikssjukvarden, dar det var vanligt forekommande att anklagel-
ser om jav framférdes nar olika forslag till rikssjukvardsomraden diskuterades.
Beslutsprocessen har satt sig, och de olika aktérerna har kommit att acceptera
varandras roller. Dartill menar Socialstyrelsen att beslutsprocessen ar mycket
mer transparent, vilket innebdr att risken for motsvarande anklagelser &r liten
i dag jamfort med hur det var med rikssjukvardssystemet.

Fortydligandet att avstamning innan métet ska dga rum for att fanga upp
eventuella otydligheter tillkom i den nya uppdragsbeskrivningen pa grund av
de goda erfarenheter som man hade av ett likande arbetssatt i B2. Det handlar
alltsd om korta avstamningar for att sakerstalla att gruppen har tillrackligt med
underlag for att kunna ta stallning i ett arende.?®® Eventuella problem kan und-
vikas om motena sker mer formaliserat och man har en gemensam avstdmning.
Socialstyrelsen uppger att det alltid finns mojlighet att ha uppféljningsméten
om gruppen inte lyckas enas om ett beslut i ett drende.

1% Socialstyrelsen, telefonintervju, 2024-12-18.
199 | pid.

20 Den forsta konstellationen av B1 hade ibland egna avstamningar, dvs. utan att Socialsty-
relsens kansli medverkade.
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Slutligen specificeras i den senaste versionen av uppdragsbeskrivningen att
ett yttrande ska besvara ett antal fragestallningar, t.ex. om transporter och pa-
verkan pa nérliggande vardomraden. Enligt Socialstyrelsen handlade det om
ett fortydligande. | princip alla yttranden fran B1, férutom de om nagra inle-
dande pilotomraden, besvarar de listade fragestallningarna.

5.5 De nytilltradda systemexperternas bedémning av
beslutsprocessen i B1

Nar de tre davarande systemexperterna avgick varen 2023 pabdrjade Social-
styrelsen ett arbete med att rekrytera nya medlemmar till B1. Detta arbete fort-
gick under varen samma ar, och den nybildade gruppen hade sitt forsta mote i
juni 2023.

5.5.1 Beslutsprocessen fungerar béttre i dag

Alla de nya systemexperterna &r ense om att beslutsprocessen nar det géller
arbetet i B1 fungerar bra. Daniel Janson Thorfinn har suttit i B1 sedan 2021
som representant for NPO akut vard. Darmed har han erfarenhet av att arbeta
i bade den gamla och den nybildade konstellationen av gruppen. Han menar
att arbetsséttet har forandrats sedan ombildningen av gruppen:

Arbetssattet i B1 har fordndrats och effektiviserats. Jag kan konstatera att

arbetet flyter pa battre nu. Det beror i forsta hand pa andra faktorer &n

personliga faktorer. Arbetet hade sannolikt kunnat fungera lika bra i den

gamla gruppen med de forandringarna i arbetsséttet som géller i dag. Det
har tillkommit en extern ordférande och vi har forméten, vilka innebar att
man kommer béttre férberedd till métena i gruppen. En annan férandring
ar att det ar tatare kontakter mellan gruppen och sakkunniggrupperna.

Tidigare var det en tydligare atskillnad mellan de tva stegen i arbetspro-

cessen.?

Sedan aterstarten av arbetet har B1 haft méten med bl.a. B2 och NNHV i syfte
att utveckla arbetet och skapa sig en battre forstaelse for NHV-processen. Det
finns en uttalad ambition att ha en dialog med andra grupper som arbetar inom
beslutsprocessen.2%?

Den gamla konstellationen av B1 var mer homogen, medan den nya grupp-
sammansattningen ar nagot bredare nar det galler representanternas kompe-
tensprofiler. Det &r inte minst viktigt att antalet ledamaéter i gruppen okade fran
tre till fyra personer. Det har skapat utrymme for att fa in fler kompetenser i
gruppen.?s

Beslutsfattandet underléttas av att ordforanden i gruppen inte kommer fran
Socialstyrelsen. I den gamla konstellationen blev det lite av en ”vi och dom”-
kénsla. Ibland uppstar olika syn i en fraga, och gruppens arbete underlattas om

201 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24.

22 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren,
H., intervju, 2024-10-30.

203 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24.
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det &r en extern, helt oberoende, ordférande till skillnad fran nar ordféranden
var en representant for Socialstyrelsen. Det kunde ibland upplevas som pro-
blematiskt att Socialstyrelsens chef for avdelningen for kunskapsstyrning for
hélso- och sjukvarden skulle gripa in vid de tillfallen nar det uppstod oenighet
i gruppen.2%

5.5.2 Fortfarande svart att bedéma systemkonsekvenserna

Trots de forandringar som har gjorts i beslutsprocessen for arbetet i B1 kan
man inte férvénta sig att gruppen fullt ut ska kunna bedéma systemkonsekven-
serna av enskilda beslut. Gruppens forslag till beslut begransas av de underlag
som tillstalls gruppen, och underlagen fran SKG:erna fokuseras pa enskilda
vardomraden. Det innebar att det alltid finns ett matt av osékerhet nar det galler
paverkan pa narliggande vardomraden. Det galler inte minst i friga om effekter
som riskerar att uppsta efter ett antal ar. Samtidigt behdéver inte nédvandigtvis
negativa konsekvenser av en nivastrukturering uppstd mellan narliggande
vardomraden, utan negativa konsekvenser kan uppsté inom andra delar av
verksamheten, t.ex. bristande kapacitet inom diagnostik, radiologi och anes-
tesi. Huruvida negativa systemkonsekvenser uppstar eller inte beror ocksa pa
vilken eller vilka nationella hogspecialiserade vardenheter som till slut beslu-
tas fa utfora en viss NHV. Detta r en del av beslutsprocessen som B1 inte har
nagot inflytande 6ver.?®® Emma Spak som ar representant for B1 sager fol-
jande:
Den stora svarigheten ar att bedoma ackumulerade effekter i hela NHV-
systemet, eftersom ocksé valet av vardenheter som ska utfora varden da
har en stor betydelse nar det galler tillkomsten av negativa systemkonse-
kvenser. Dessutom handlar vilka konsekvenser som kan uppstd ocksa om
hur man véljer att organisera all annan vard som finns runt omkring det
foreslagna NHV-omradet vid det enskilda universitetssjukhuset.2%
Den stdrsta svarigheten i B1 ar enligt alla som har intervjuats att foresld hur
vardsystemet ska organiseras nar det galler antalet hogspecialiserade natio-
nella vardenheter. Komplexiteten dkar ju mer man narmar sig en samverkans-
regional nivastrukturering.?”” Varje drende ar unikt, men enligt de intervjuade
stalls det hogre krav pa underlagen frdn SKG:er nér antalet foreslagna till-
standshavare narmar sig en samverkansregional nivastrukturering.?%
Daniel Janson Thorfinn som ar representant for NPO akut vard i B1 sager
att risken for eventuella systemkonsekvenser har minskat pa grund av att B1

204 | bid.

25 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12, Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24 och Spak,
E., digitalintervju, 2024-11-05.

26 gpak, E., digitalintervju, 2024-11-05.

207 hitps://skr.se/skr/halsasjukvard/vardochbehandling/ansvarsfordelningsjukvard.64151.html.
Sverige &r indelat i sex sjukvardsregioner (Norra, Stockholm-Gotland, Mellansverige, Syd-
dstra, Vistra samt Sédra). Samverkansregional nivastrukturering ar den samverkan som fo-
rekommer mellan sjukvardsregionerna avseende prislistor och var sérskilda specialiteter ska
finnas.

28 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12, Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E.,
digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren, H., intervju, 2024-10-30.
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har berett ett stort antal av de mer komplexa vardomradena som ingar i brut-
tolistan. Dartill har de vardomraden som bereds andrat karaktar. Initialt var det
fler vardomraden dar det fanns tydliga motiv for att koncentrera varden till
farre vardenheter for patienternas basta. | dag tenderar det att vara fler drenden
med vardomraden som bedoms vara eftersatta och dar man vill hoja statusen
pé varden genom att besluta om NHV.2% Socialstyrelsen menar att det &r en
logisk utveckling eftersom man har forsokt att prioritera att arbeta med de
vardomraden som NPO:erna anser vara hdgst prioriterade.?'

5.5.3 Atgarder for att battre bedéma effekterna pa
sjukvardssystemet saknas

De intervjuade representanterna for B1 ar eniga om att det skulle vara dnskvért
att det var enklare att bedoma forekomsten av systemeffekter pa hela sjuk-
vardssystemet. Det finns emellertid inga uppenbara atgarder i friga om arbets-
satt som kan vidtas for att dstadkomma detta. Till exempel finns det enligt de
intervjuade inga dterkommande brister i underlagen fran SKG:erna. En forkla-
ring till detta &r att underlagen och vilken information som de ska innehalla
har utvecklats. Hakan Wittgren som &r systemexpert i B1 uttrycker det pa fol-
jande sétt:

Nu nar det har beslutats om ett antal NHV-omraden sa finns det ett behov

av att utveckla systematiken nar det géller att kunna bedéma férekomsten

av beroenden mellan olika vardomraden. Det saknas i dag sddan kunskap,

vilken &r nddvéndig for att kunna identifiera eventuella systemeffekter i

hela sjukvardssystemet. Samtidigt ser jag inga enkla &tgarder som kan vid-

tas for att astadkomma detta.?*!

Emma Spak frdn B1 menar att ett viktigt redskap som man kan anvanda som
representant for B1 &r att stélla fragor till och begara in kompletterande un-
derlag frdn SKG:erna. Till exempel har B1 for vardomréadet vingskapula?' be-
gart att fa stalla kompletterande fragor till SKG:en samt traffa representanter
for SKG:en for att stalla fraigor om definitionen av varden direkt till den innan
de tar vidare stallning i drendet.??

Johan Rinder &r kontaktperson vid Karolinska Universitetssjukhuset. Han
menar att en potentiell metod &r att géra en prelimindr bedémning av vilka
regioner eller vardgivare som kan komma att bli aktuella for NHV-uppdraget
och darefter analysera om samma regioner eller vardgivare redan har utma-
ningar kapacitetsmassigt genom att titta pa deras vardgarantiuppfyllelse re-
spektive tider for standardiserade vardférlopp i fraga om cancervérd.?

Invandningar kan resas mot hur arbetet bedrivs i andra delar av beslutspro-
cessen som i slutanden paverkar B1, t.ex. hur vardomraden nomineras (steg 1)

29 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24.

20 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

21 wittgren, H., intervju, 2024-10-30.

212 Ett sjukdomstillstdnd som uppstar nar nedre spetsen pa skulderbladet buktar ut pa kroppen
likt en vinge.

213 gpak, E., digitalintervju, 2024-11-05.

24 Rinder, J., mejl, 2025-01-10.
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och hur SKG:er tillsatts (steg 2). Nomineringarna rér ibland omraden som re-
dan har koncentrerats och ibland omraden som anses eftersatta eller anses be-
hovas pa fler enheter, dvs. andra drivkrafter &n den patientgynnande koncent-
ration av avancerad vard som &r det primara malet med NHV. Till exempel
har det funnits vardomraden, t.ex. intensivvardstransporter, dar gruppen har
diskuterat huruvida det foreslagna NHV-omréadet verkligen ar att betrakta som
hogspecialiserad vard eller om det ar andra bevekelsegrunder frdn SKG:erna
som gor att de foreslar en nivastrukturering. Det kan handla om att regionerna
inte lyckas ta fram ett gemensamt vardprogram inom ramen for det nationella
systemet for kunskapsstyrning som handlar om att utveckla, sprida och anvénda
basta majliga kunskap inom hélso- och sjukvérden.?'® Representanterna for B1
ar eniga om att sadana problem inte ska l6sas genom beslut om att varden ska
bli tillstandspliktig NHV .2

Ibland kan det bli en alltfor snavt avgransad kompetensprofil pd SKG:erna,
eftersom sjukvardsregionerna nominerar sina framsta foretradare inom ett
vardomrade. Det ar ofta personer med en likartad bakgrund, bade kliniskt och
forskningsmassigt. Gruppernas arbete skulle eventuellt vara betjant av att
grupperna i viss utstrackning bestod av personer med kompletterande kompe-
tenser. Ett annat problem &r att forslag om antalet vardenheter som ska ges
tillstdnd att bedriva den aktuella vard som diskuteras kan paverka den egna
arbetssituationen. Bristerna i forslagen galler framfor allt fragan om antalet
enheter som varden ska bedrivas pé, dar det ofta foreslas ett hogre antal
nationella hogspecialiserade vardenheter &n vad patientvolymerna kréaver. Un-
derlagen framstar inte alltid som helt fria fran regionala eller sjukvardsregio-
nala sédrintressen. En av gruppens viktigaste uppgifter ar darfor att forsoka
identifiera opportunistiskt beteende och landa i ett forslag till beslut som sa
Iangt det ar mojligt identifierar de systemeffekter som kan tankas uppsta.?’

Socialstyrelsen delar denna uppfattning och menar att B1 fungerar som en
motvikt mot regionala sérintressen i SKG:erna. Styrkan i B1 &r att dess med-
lemmar kan forhélla sig objektiva nir de bereder ett arende. Konsdysfori ar
enligt Socialstyrelsen ett bra exempel pa ett omrade dar de sakkunniga hade
svart att komma éverens om antalet vardenheter.?:8

5.5.4 Vardefullt med malbild for NHV — men den paverkar inte
gruppens arbete

Varje mote inleds med att Socialstyrelsen presenterar en éverblickbild éver
vilka tillstdnd som ar hanterade, pagaende och méjliga och hur de ar fordelade.
Detta arbetssétt bidrar till att uppdatera gruppen om var man befinner sig i

215 https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/systemforkunskapsstyr-
ning.48276.html.

216 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren,
H., intervju, 2024-10-30.

27 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12, Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24 och Spak,
E., digitalintervju, 2024-11-05.

218 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-24.
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processen och skapar en battre forstaelse for vilka beroenden som finns mellan
olika vardomraden.?®

Emma Spak anser att det finns en forhallandevis klar malbild for arbetet i
B1, forutom att det rader en viss oklarhet nar det galler hur lange arbetet ska
fortga.??°

Daniel Janson Thorfinn beddémer inte att beredningen av de enskilda aren-
dena paverkas av den presenterade malbilden, &ven om transparensen har for-
béttrats. Han menar emellertid att den grundldggande problematik som den
gamla gruppen inklusive han sjalv har Iyft alltjamt bestar; den Iangsiktiga mal-
bilden for nivastruktureringen av svensk halso- och sjukvard &r otydlig.?2

5.5.5 Battre beslutsunderlag genom aterremittering av arenden

Representanterna for gruppen ar eniga om att det i ndgra arenden har funnits
ett behov av att aterremittera arenden till de berérda SKG:erna. Underlagen,
inklusive yttrandena fran SKG:erna, har i vissa fall inte kunnat besvara alla
fréagestallningar som man har identifierat i samband med beredningen av vissa
arenden. B1 har velat ha en utokad dialog med SKG:erna for att helt enkelt f&
bittre beslutsunderlag.??? Detta uppgav dven de f.d. systemexperterna i B1.

Den f.d. ordfdranden i B1 menar att det var en naturlig utveckling av B1:s
arbetssitt och att ett 6kat fokus ligger pd att bedéma systemkonsekvenserna av
en fortsatt nivastrukturering. Tempot sinktes efter dialog med uppdragsgiva-
ren.223

Daniel Janson Thorfinn menar att forandringen &r ett resultat av den for-
andrade beslutsprocessen. Arbetet har integrerats, och det finns i dag fler till-
fallen nér arendena diskuteras, t.ex. vid formotena dar B1 och Socialstyrelsen
medverkar. Socialstyrelsen har ocksd successivt forandrat sitt arbetssatt nar
det galler det stod som de tillhandahaller till SKG:erna. Daniel Janson Thor-
finn upplever att Socialstyrelsens medarbetare kommer béttre férberedda till
métena och har djupare kunskap om vilka argument som ligger till grund for
gruppernas stéallningstagande. Det finns darmed battre forutsattningar for en
konstruktiv diskussion i B1, och det har fallit sig naturligt att stalla komplet-
terande fragor till SKG:erna. Ett lagre arbetstempo och mer reflekterande ar-
betssatt i B1 &r naturligt eftersom det har beslutats om ett forhallandevis stort
antal NHV-omréaden pa kort tid och en stor andel av de vardomraden som fanns
med pa bruttolistan har beretts.??*

Aterremitteringen till SKG:erna har géllt drenden dar gruppen t.ex. inte an-
sett sig kunna ta stallning p& grund av oklarheter i definitionen. Nar det gallde
vardomrédet extrakraniella karlanomalier konstaterade B1 att forslaget fran

219 Friksson, B., intervju, 2024-11-12 och Wittgren, H., intervju, 2024-10-30.

220 gpak, E., digitalintervju, 2024-11-05.

221 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24.

222 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05 och Witt-
gren, H., intervju, 2024-10-30.

23 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12.

224 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24.
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SKG:en var relativt brett och omfattade stora patientvolymer. Av den anled-
ningen begarde B1 att SKG:en skulle fortydliga och utveckla vilken patient-
nytta NHV skulle tillféra som inte kunde uppnas med den befintliga organi-
sationen och besvara fragor om kompetensfarsorjning samt antalet foreslagna
enheter jamfort med antalet i 6vriga nordiska lander.?2

5.5.6 Effektivare arbete med formote

Formotena dger rum cirka en vecka innan ordinarie méten. Infor formotena
har representanterna for B1 hunnit orientera sig i drendena, och de kan da dis-
kutera eventuella utstdende fragor. Formotena fyller flera viktiga funktioner;
dels kommer representanterna for gruppen béttre forberedda till de ordinarie
motena, dels sakerstalls att underlaget ar tillréckligt for att gruppen ska kunna
fatta beslut vid de ordinarie métena. Om gruppen identifierar oklarheter och
brister i yttrandena fran SKG:erna har den mojlighet att begéra in komplette-
rande information, t.ex. om det saknas statistik eller finns oklarheter som be-
hoéver klargoras. SKG:ernas yttranden dver de inkomna remissynpunkterna
kommer in relativt sent i processen. Det &r vanligt forekommande att dessa
yttranden diskuteras i samband med formétena.??® En annan fordel enligt en
f.d. ordforande i B1 &r att det underlattar planeringen och upplégget infér kom-
mande moten.??’

5.5.7 Remissunderlagens kvalitet kan forbattras

Enligt den f.d. ordféranden i B1 gor Socialstyrelsen kontinuerliga forbattringar
for att 6ka remissvarens kvalitet. Infor kommande remissomgangar kommer
t.ex. en uppdaterad remissmall att anvandas for att underlatta for remissinstan-
serna att fokusera pa det som &r av storst betydelse. | de flesta fall svarar samt-
liga regioner pa remisserna.??®

Remissynpunkterna &r centrala for att gruppen ska kunna fatta ett s& bra
beslut som mgjligt. Inkomna remissynpunkter &r av varierande kvalitet, men
som helhet stélls i dem rimliga fragor om férslagens utformning. SKG:erna
bestar av medicinska experter som, atminstone ibland, tenderar att vara alltfor
”inatblickande”. Remissynpunkterna &r viktiga d& de ofta ger ett komplette-
rande perspektiv pa de fragestallningar som de medicinska experterna i
SKG:erna lyfter fram. En del remissvar ar vél underbyggda, medan en del bara
ar standardsvar som inte bidrar till en 6kad forstaelse for de problem som kan
tankas uppsta vid en nivastrukturering. Det forekommer att vissa remissinstan-
ser aterkommande inkommer med i princip samma yttrande. Ett problem &r att
det ibland blir tydligt att ett remissvar frn en region har skrivits av den berérda

25 5ocialstyrelsen, Beredningsgruppens kompletterande frégor angaende sakkunniggruppens
forslag om koncentration av extrakraniella kérlanomalier, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
1620/2024. Arendet var under beredning i mitten av november 2024.

226 Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren,
H., intervju, 2024-10-30.

221 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12.

228 1hid.
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kliniken for ett specifikt vardomrade och att frdgan inte har beretts pa nagon
hogre ledningsnivd inom regionen.?® Emma Spak sager foljande om den
ibland bristfalliga forankringen av remissvaren:
En 6nskan hade ju varit att fler remissvar som kom fran regionerna var
valférankrade pé en hogre beslutsniva; dven om besluten i sig 4r tagna pa

en hogre niva har man inte haft en fordjupad diskussion i regionen. Det
innebar att eventuella effekter pa systemniva ibland ar daligt belysta.?*

5.5.8 Bra stod fran Socialstyrelsen

De intervjuade representanterna for gruppen ar eniga om att Socialstyrelsens
stod till gruppens arbete fungerar pa ett effektivt satt. Allt praktiskt fungerar,
t.ex. i fraga om tillgang till underlag och stod till gruppen infér och i samband
med maten, och Socialstyrelsens medarbetare kan nastan alltid besvara de fra-
gor som uppkommer. All dokumentation kommer i god tid, och det finns rela-
tivt gott om tid for inldsningen av underlaget. Gruppen upplever att den har ett
ganska stort spelrum i frdga om hur den hanterar arendena. Vidare menar de
intervjuade att den medicinska expertisen for ett &rende finns hos de personer
som sitter i den SKG som bereder drendet. Socialstyrelsens personal ska ha en
generell kunskap och framfor allt ska de vara experter pa beslutsprocessen for
NHV.21Bjérn Eriksson har i egenskap av f.d. ordférande i B2 sagt foljande:

Socialstyrelsens tjansteman fungerar som en brygga mellan steg 2 och

steg 3 i arbetsprocessen. De har god kunskap om hur sakkunniggrupperna

har resonerat och pd vilka grunder de har landat i ett forslag till beslut nar

det galler dels definitionen av ett vardomréde, dels antalet vardutforare.?3
Bjorn Eriksson menar i sin nuvarande roll som gd for Socialstyrelsen att ruti-
nerna for beslutsprocessen fungerar val, vilket bekraftas i de enskilda avstam-
ningar med representanterna for B1 som Socialstyrelsen tillsammans med den
nya Bl-ordféranden nyligen har genomfort. Fragan om Socialstyrelsens stod
och arbetssatt har sérskilt adresserats och samtliga representanter lyfte fram
det goda samarbetet, vélfungerande arbetssatt och stodet fran Socialstyrelsens
kansli, t.ex. kansliets medverkan vid b&de forméten och ordinarie B1-samman-
traden.?%®

5.6 Beredningsgrupp 1:s yttranden om vardomraden
som foreslas bli NHV

B1 ska yttra sig om konsekvenserna av forslag pa halso- och sjukvardssyste-
met i in helhet. | bilaga 9 redovisas en sammanfattning av B1:s yttranden, med

22% Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren,
H., intervju, 2024-10-30.
230 gpak, E., digitalintervju, 2024-11-05.
21 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12, Janson Thorfinn, D., intervju, 2024-10-24, Spak, E.,
digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren, H., intervju, 2024-10-30.
222 Eriksson, B., intervju, 2024-11-12.

Ibid.
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fokus pa de arenden dar gruppen har avstyrkt eller haft nagon invandning mot
nagot SKG-underlag.

B1 hade t.0o.m. maj 2024 yttrat sig om totalt 76 vardomraden dar SKG:er
hade foreslagit att varden skulle utgéra NHV. Av dessa hade 16 av drendena
beretts av den nybildade B1-gruppen. Totalt har B1 tillstyrkt 53 vardomraden
som lampliga att nivastrukturera. Av dessa drenden togs 41 av besluten innan
de nya representanterna for B1 tilltradde. Det innebér att 68 procent av vard-
omradena tillstyrktes i den gamla konstellationen av B1, jamfort med 75 pro-
cent i den nybildade gruppen. For alla drenden har B1 gjort bedémningen att
den aktuella varden varit komplex och sillan forekommande samt att den kravt
en viss volym och multidisciplindr kompetens. B1 har ansett att en koncentra-
tion av den aktuella varden skulle 6ka forutsattningarna for att forbattra kvali-
teten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt
anvandande av halso- och sjukvardens resurser skulle kunna uppnas.

Vanligt férekommande skrivelser vid tillstyrkan ar att akutsjukvérden och
transporter inte kommer att paverkas av en koncentration av den féreslagna
varden. Vid de tillfallen da transportbehovet har bedomts 6ka har B1 ansett att
fordelarna med koncentrationen av den aktuella varden har évervagt nackde-
larna med det 6kade transportbehovet. Likaledes har B1 &terkommande skrivit
att en koncentration av vardomradet bedémts ge kade méjligheter till forsk-
ning och kunskapsutveckling. Utbildning har inte ndmnts lika ofta i yttran-
dena, men nér det gjorts sa har det patalats att en koncentration ocksa skulle
gynna detta omréade. Nar det géller paverkan pa narliggande omraden har B1
ibland beddmt att en koncentration skulle kunna medfora risk for det. For att
hantera sadana risker har B1 lyft fram vikten av t.ex. samordning av gemen-
samma resurser. For vard som redan varit koncentrerad har beslut om att defi-
niera den som NHV bedémts kunna medféra en storre jamlik tillgang till be-
handlingen och en ¢kad transparens.

Samtidigt har den féreslagna varden ofta gallt omraden med sma patient-
volymer, vilket inneburit att koncentrationen har beddmts medfora en liten risk
for undantrangning av narliggande vard och halso- och sjukvardssystemet som
helhet. Geografiska aspekter har ofta berorts kortfattat och oftast anvants for
att motivera det foreslagna antalet enheter. | vissa fall har B1 ocksa havdat att
den geografiska fordelningen varit av underordnad betydelse da det handlat
om enstaka besck for varje patient. Nar det géller vardomraden med en till-
standshavare har man ofta betonat betydelsen av att tillstAndshavaren aktivt
samverkar och samarbetar med internationella vardgivare for att 6ka majlig-
heterna till forskning och utveckling. En aterkommande formulering ar att var-
den redan &r koncentrerad till det antal enheter som féreslas, varfor paverkan
pé halso- och sjukvardssystemet bedoms bli liten.

B1 har avstyrkt totalt 18 vardomraden som de ansett olampliga att niva-
strukturera, varav ett (1) av arendena bereddes av den nybildade B1-gruppen.
En vanligt forekommande motivering ar att det inte har funnits nagon likrikt-

23 Detta avsnitt baseras pa bilaga 9 om ingen kélla anges.
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ning i remissinstansernas yttranden om SKG:ernas forslag. Det har darfor varit
svart att uttala sig om konsekvenserna for akutsjukvarden, transporterna, nar-
liggande omraden samt forskning och utbildning. Denna motivering anvands
t.ex. for att motivera avslag pa forslag som ror fyra delomraden inom huvud-
och halscancer. Forslag avstyrks ocksa nir B1 anser att det finns oklarheter i
frdga om vérdvolymerna, t.ex. for viss vard vid handlaggning av svara hud-
sjukdomar.

B1 har vid ett tillfalle beddmt att de inte kunnat ta stallning till en SKG:s
forslag. Arendet gallde ECMO vid primér respiratorisk svikt, och B1 konsta-
terade att medlemmarna i sakkunniggruppen var oeniga efter remitteringen nar
det gallde bade definition och antal enheter. Vid ett tillfalle har beredningen
gallt ett tidigare berett drende, namligen hogisoleringsvard vid hogsmittsamma
sjukdomar. B1 tillstyrkte da att &ndra beslutet om NHV pa sa sitt att kirurgi
vid hégisoleringsvard togs bort fran definitionen och tillfogades sérskilda vill-
kor.

B1 har ocksa vid enstaka tillfallen avstyrkt delar av en definition, t.ex. i
frdga om vardomradet viss vard vid forvarvade ryggmargsskador. Avstyrkan
géllde sekundar rehabilitering och varaktig uppféljning dé B1 ansdg att denna
vard bor aga rum pd regional och lokal niva, eftersom den berérda patientgrup-
pen ar i behov av tillgang till néra halso- och sjukvard.

Socialstyrelsen séger att det var véntat att B1 skulle avstyrka drenden om
ett antal vardomraden som de ansag som olampliga att nivastrukturera. Myn-
digheten ser utmaningar med genomlysning av infrastrukturella och organisa-
toriska resurser inom NHV. Det galler t.ex. vardomradena intensivvardstrans-
porter och ECMO vid primér respiratorisk svikt. 2

Akutsjukvarden namns vid ett fatal tillfallen. Ett exempel ar avstyrkan av
ett d&rende om vardomradet barnintensivvard, diar B1 menade att akutsjukvar-
den i de regioner som inte bedrev barnintensivvard som NHV skulle riskera
att paverkas negativt. Ett annat exempel ror hyperbar oxygenbehandling®®®, dar
man i de inkomna remissvaren lyfte fragan om det fanns behov av en storre
nationell analys av omradet innan det bestamdes om det skulle omvandlas till
NHV eller organiseras nationellt pa négot annat sétt. Vidare menade gruppen
att det fanns geografiska aspekter av forslaget om akuta behandlingar.

Fragan om effekter pa akutsjukvarden var enligt Socialstyrelsen en viktig
frdga nar den nya beslutsprocessen diskuterades. | propositionen som foregick
beslutet skrev regeringen att det r relevant att inkludera effekterna pa akut-
sjukvarden i SKG:ernas analyser, eftersom det pa forhand inte gar att veta
vilken véard som kommer att definieras som NHV.%7 Samtidigt konstaterar
Socialstyrelsen att effekter pd akutsjukvarden ar en fraga som relativt sallan
diskuteras i B1, eftersom den sallan &r relevant. Merparten av den nationella
hogspecialiserade varden &r s.k. elektiv l[dgvolymvard. Socialstyrelsen menar

235 gocialstyrelsen, intervju, 2024-09-24.

2% Behandlingsmetod som innebér att patienten andas in ren syrgas under hogre tryck an
atmosfarstrycket.

237 Prop. 2017/18:40 s. 80.
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5 REMISS AV UNDERLAGET OCH KONSEKVENSANALYS (STEG 3)

att akutsjukvarden bor ses ur ett bredare perspektiv dar ocksa intensivvards-
platser och operationskapacitet ingar. En koncentration av vard kan leda till en
okad risk for att patienter maste omfordelas till andra sjukhus. Representanten
for NPO akut vard i B1 har darfor en viktig roll att bevaka denna fraga. Sam-
tidigt konstaterar Socialstyrelsen att koncentration av vard ar ett medvetet val
for att bereda plats for den mest komplexa varden pa universitetssjukhus.?%®

Barnperspektivet namns relativt sallan i B1:s yttranden. Det var ocksa na-
got som lyftes fram av de gamla representanterna for B1.2% Ett undantag ar
yttrandet om moyamoya sjukdom och syndrom?®, dar B1 menade att SKG:ens
underlag pé ett tydligare satt kunde ha beskrivit barnperspektivet. Samtidigt
konstaterade B1-gruppen att SKG:en hade berdrt kravet pa specifik barnkom-
petens i forslagen till sarskilda villkor for att bedriva varden. Andra exempel
da barnperspektivet namnts i yttranden fran B1 ror sallsynta njursjukdomar,
perifer facialispares och Differences in Sex Development. For vardomradet
Differences in Sex Development kommenterades barnperspektivet bade i
frdga om hur narliggande omréaden paverkas och i samband med geografiska
aspekter.

Socialstyrelsen menar att barnperspektiv alltid beaktas for de vardomraden
dar fragan ar relevant. Myndigheten konstaterar dock att det relativt sallan ar
relevant att belysa barnperspektivet. Ett undantag gjordes i frdga om vardom-
radet ryggmargsskador, dar SKG:en fick uppdatera sitt yttrande p& grund av
att barnperspektivet inte hade beaktats. Det berodde pé att det saknades ade-
kvat kompetens i SKG:en. Kritiken mot att barnperspektivet saknas kan enligt
Socialstyrelsen bero pa att barnperspektivet inte tydliggors pa ett explicit stt.
Ett exempel pa ett sdant fall ar vardomradet konsdysfori, dar det i allra hogsta
grad &r ett barnperspektiv att sdkra att man inte genomfor medicinska ingrepp
som ar irreversibla utan att forst ha gjort en noggrann multidisciplinér utred-
ning. Ett annat exempel ar vardomréadet svrbehandlade atstérningar, dar B1
tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och att den skulle
koncentreras till fem enheter fér vuxna och tre enheter for barn.2*

Den nybildade B1 har for tre vardomraden bedomt att den inte kunnat ta
stéllning. 1 stallet har den d& hanvisat drendena tillbaka till SKG:erna och bett
dem att kommentera ett antal fragor om villkoren for de tilltankta tillstanden,
t.ex. i frdga om definitioner och kompetensforsorjning.

Nagra ganger har B1 foreslagit en justerad formulering i definitionen av ett
undertillstand. Det var t.ex. fallet for vardomradet svarbehandlad epilepsi, dar
man beddmde att det var viktigt for att inte begrénsa utveckling och nya me-
toder inom omradet. For vardomradet lymfodemkirurgi lyfte B1 fram behovet
av att komplettera med sarskilda villkor for att sakerstalla att alla patienter
efter en individuell bedémning skulle fa tillgéng till den kirurgi som var och

238 gocialstyrelsen, intervju, 2024-09-24.

239 2023/23:RFR2.

240 Moyamoya ar en séllsynt sjukdom som drabbar hjarnans blodkarl och leder till forsamrad
blodcirkulation med aterkommande attacker av Overgédende neurologiska symtom eller
stroke.

241 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-24.
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en behovde. B1 avstyrkte dven delar av SKG:ens forslag till definition for
vardomradet Differences in Sex Development och foreslog att den genitala
kirurgin skulle flyttas till sarskilda villkor.

B1 har vid sammanlagt sex tillfallen tillstyrkt forslag fran SKG:er om att
nivastrukturera vardomraden men samtidigt avstyrkt det foreslagna antalet
enheter dar denna vard skulle bedrivas. Dessa arenden rorde vardomradena
nitkirurgi vid prolaps och urininkontinens, cancer i horselgangen, stamcells-
transplantation vid systemisk skleros, skelettdysplasier och medfédd immuno-
logisk sjukdom.?*? En avstyrkan géllde undertillstandet klaffkirurgi till vard-
omradet neuroendokrina tumérer i buken samt avancerade binjuretumorer.
Vid samtliga tillfallen foreslog B1 en minskning av antalet enheter jamfort
med SKG:ernas forslag. Till exempel ansdg B1 nar det gallde vardomradet
skelettdysplasier att patientvolymerna motiverade ett 1agre antal enheter for att
sakerstélla och uppratthalla kompetens och samtidigt uppna ett effektivt an-
vandande av halso- och sjukvardens resurser. Vid tre tillfallen var medlem-
marna i SKG:erna oeniga nar det gallde antalet vardutforare. Dessa drenden
rorde vardomradena konsdysfori, fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoder-
halscancer och avancerad backenkirurgi. B1 landade konsekvent i beddm-
ningen att det lagre antalet vardutforare var lampligt i samtliga fall.

22 \vardomradena skelettdysplasier och medfodd immunologisk sjukdom bereddes av den
nybildade B1-gruppen.
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6 Regioner ansoker om tillstdnd (steg 5)

Sammanfattning: Socialstyrelsen har standardiserat mallen for regionernas
ansokningar om NHV-tillstand for att gora processen transparent och effektiv.
Regionerna ska i sina ansokningar redogora fér hur de uppfyller generella och
sarskilda villkor for varden. Detta innefattar beskrivningar av forskning, ut-
veckling, uppféljning, samverkan, riskanalyser och kontinuitetsplaner.

I den externa utvérdering som Socialstyrelsen bestéllde hosten 2022 vécktes
fragan om huruvida ansékningar som hade gétt utanfor mallen och kompletterats
med ytterligare information hade gynnats vid fordelningen av NHV-tillstand.
For att beddma denna fraga har regionernas ansokningar om att bedriva NHV
analyserats. | utredningen har totalt 75 ansokningar om att fa bedriva NHV
granskats, dar en eller flera regioner har nekats tillstand att fa bedriva sadan
vard. Det rorde sig om 27 avslag inom totalt 16 vardomraden.

Den hér utvarderingen visar att regionerna i hdg grad foljer mallen, delvis
péa grund av att mallen inte medger sarskilt mycket utrymme for annat 4n ef-
terfrdgad information. Ansokningarna har aven enligt Socialstyrelsen blivit
mer jamforbara éver tid.

| steg 5 i beslutsprocessen ansoker regioner om tillstdnd att bedriva NHV.
Socialstyrelsens mal med delprocessen ar att NNHV ska ha ett fullgott un-
derlag sa att beslut kan tas vid forsta beredningstillfallet utan att arendet re-
mitteras tillbaka. For att effektivisera delprocessen har myndigheten standar-
diserat och forenklat regionernas ansékningar om att bedriva NHV.

6.1 Regionernas ansokningar om att bedriva NHV

Socialstyrelsens framtagna mall som regionerna ska anvanda vid ansékan om
att bedriva NHV innehdller ett antal rubriker.?*® 1 mallen anges ett maximalt
antal ord for svar pa en del mer omfattande fragestallningar. Regionerna ska
redogdra for hur de uppfyller de generella villkoren for verksamheten enligt
4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om NHV. Forutom att
regionerna ska ge en vergripande verksamhetsbeskrivning i sina ansdkningar
sd ska de dven beskriva hur de arbetar med eller avser att arbeta med t.ex.
forskning och utveckling samt uppf6ljning och utvérdering. Dessutom ska de
sOkande ange hur de planerar att arbeta med samverkan med dels andra regi-
oner som bedriver vard inom samma tillstindsomrade, dels de vardgivare som
remitterar patienter for sddan vard. Vidare ska de redovisa riskanalyser med
kontinuitetsplaner for de aktuella vardomradena.

243 Blanketten finns pa Socialstyrelsens webbplats: https://www.socialstyrelsen.se/kunskaps-
stod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/pagaende-arbete/steg-
5-ansokan/.
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6 REGIONER ANSOKER OM TILLSTAND (STEG 5)

Regionerna ska ocksa beskriva hur de avser att uppfylla de sérskilda villkor
som galler for vardomradena. Det kan handla om att redog6ra for hur de avser
att sakra tillgangen till medicinsk kompetens och medicinska resurser (utrust-
ning, lokaler etc.), om hur de ska uppfylla krav pa att utveckla t.ex. vardplaner
och om att bedoma konsekvenserna av att tilldelas eller inte tilldelas tillstand.

Enligt Widenlou Nordmarks utvardering av beslutsprocessen for NHV upp-
fyller delprocessen mélet att det ska vara en transparent ansékningsprocess
och att det ska finnas vélfungerande mallar for utlysning och ansokan. Flera
respondenter som intervjuades i utvarderingen menade att det ibland hade upp-
stétt situationer dar nagra ansokningar hade gatt utanfor mallen och komplet-
terats med ytterligare information. Det fanns darmed risk att det kunde paverka
den fortsatta beredningen av vilka enheter som skulle beviljas tillstand.?*

I utredningen har totalt 75 ansokningar om att fa bedriva NHV granskats,
dar en eller flera regioner har nekats tillstdnd att fa bedriva sadan vard. Det
rorde sig om 27 avslag inom totalt 16 vardomraden. For att kunna bedéma
fragan hur vanligt det &r att regionernas ansokningar gar utanfor mallen har
regionernas ansékningar om att bedriva NHV (verksamhetsplaner och bilagor)
analyserats for de aktuella vardomradena. Analysen inkluderade &ven bilagor
som bifogades till ansokningarna.?*®

En inledande analys gjordes av fyra vardomraden (avancerad béckenki-
rurgi, epilepsikirurgi, gendermatoser och prematuritetsretinopati) av den ex-
terna utredare som anlitats.?*® Den externa utredarens bild &r att ansékningarna
foljer mallen och att ansékningarna omfattar ca 20-30 sidor. Begransningen
av antalet sidor dr ett resultat av mallens instruktioner. | ett fall finns material
som inte hade efterfragats i bilagor (tre bilagor till Region Uppsalas ans6kan
om epilepsikirurgi). Sammanfattningsvis bedémde utredaren att en granskning
av alla omréaden dar avslag har forekommit inte kommer att kunna besvara
frdgan om uppgifter som inte har efterfrgats har paverkat namndens beslut
om vilka vardutforare som ska beviljas tillstdnd att utfora varden. Den mall
som ska foljas medger inte sérskilt mycket utrymme for annan an efterfragad
information.?*” Det finns alltsd ingen uppenbar risk att ansékningar som gar
utanfér mallen premieras nar NHV-tillsténd ska fordelas. Det faktum att an-
sokningarna &r relativt likartade sett till innehall och omfang innebér att del-
processen ar transparent och rattsséker.

Ovanstaende bild bekraftades nér resterande tolv vardomraden analysera-
des inom ramen for socialutskottets utvéardering. Mallen satter ramarna for hur
omfattande regionernas ansokningar kan vara. Majoriteten av ansokningarna
omfattade 25-35 sidor dven om ett fatal ansokningar var mer omfattande. Till
exempel var Region Uppsalas verksamhetsplan fér neuroendokrina tumorer i

244 Widenlou Nordmark, A. (2023).

25 ge referensavsnittet dar regionernas inkomna ansokningar om att bedriva NHV specifice-
ras separat.

26 Analysen gjordes av Gunilla Gunnarsson, bl.a. ldkare och specialist i tumdrsjukdomar,
tidigare nationell cancersamordnare vid SKR och ansvarig for tillganglighetsdelegationens
arbete.

247 Gunnarsson, G., mejl, 2024-03-03.
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buken och avancerade binjuretumaorer (NET) 44 sidor lang, med tva bilagor
som uppgick till 28 sidor. Merparten av dessa sidor avsag publikationer inom
omrédet. Ett annat exempel &r Region Ostergétlands ansokan i fraga om vard-
omradet ryggmargsskador som totalt, inklusive ett antal bilagor, var pa drygt
150 sidor.

Socialstyrelsen beddémer att regionerna i hég grad foljer mallen och att det
endast forekommer mindre avvikelser i ansdkningarna mellan de sékande regi-
onerna. Mer omfattande ansokningar skapar problem n&r man ska jamfora
ansokningar med varandra. Samtidigt podngterar Socialstyrelsen att arbetspro-
cessen i stort sett &r densamma men att mallarna och regionernas arbetssatt har
utvecklats positivt. Det innebér att ansokningarna dérmed har blivit mer jam-
forbara over tid. Trots denna positiva utveckling kan det uppsta svarigheter i
beredningen, inte minst vid de tillfallen nar det ar fler sékande &n antal tillstand
att fordela.*®

Enligt flera representanter for B2 skiljer sig inte ansokningarnas kvalitet &t
mellan strre och mindre regioner trots att de tre stora regionerna har mer re-
surser till att arbeta med NHV. For enskilda anskningsomraden kan kvali-
teten variera, inte minst i fraga om hur tydligt olika omréaden &r beskrivna, men
det beror inte pd den sokande regionens storlek. Socialstyrelsens mall har bi-
dragit till att strémlinjeforma arbetet, vilket i forlangningen innebdr att bered-
ningsgruppens arbete underlattas satillvida att det blir enklare att jamfora de
olika ansokningarna med varandra.?*® Johan Rosenqvist fran samverkansregion
Linkoping lyfter fram att universitetssjukhusens kontaktpersoner for NHV har
en viktig roll nar regioner ansoker om att fa bedriva NHV eftersom de har
kunskap om vilka uppgifter som forvéntas ingd i en ansokan.°

248 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

29 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Fallback-Svensson, N. och Bergstrém, U., di-
9italintervju, 2024-04-19 och Kohler, M., intervju, 2024-04-29.

>0 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.
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7 Beredning av ansOkningar infor beslut
(steg 6)

Sammanfattning: B2 ska yttra sig om vilken eller vilka vardgivare som ska
beviljas tillstand att bedriva NHV utifrdn den samlade patientnyttan och med
ett nationellt perspektiv.

Enligt B2:s medlemmar &r underlagen i ansokningarna tillrackligt utforliga
for att det ska ga att fatta valgrundade beslut. Det finns dock vissa utmaningar,
t.ex. att det &r brist pa objektiva kvalitetsdata, att ansokningarna i princip ar
nulagesbeskrivningar och att skillnaderna mellan de sékande ibland ar sma.

Riskanalyser och kontinuitetsplaner upplevs som svarbedomda av B2. Det
finns en tendens att regioner undervarderar risker i sina ansdkningar, men det
balanseras av att regionerna har god k&nnedom om varandras verksamheter.
Konsekvensanalyserna ses som en viktig del av ansokningarna, framfor allt
for mindre universitetssjukhus. Risken for negativa systemeffekter diskuteras
aterkommande i B2. Aven forskning &r en central del i bedémningen av an-
sokningar, dar aktiv forskning anses borga for vardutveckling och god vard-
kvalitet.

B2 gor en samlad bedémning av alla delar i en ansokan. Fokus ligger pa att
diskutera de sarskilda villkor som &r specifika for respektive tillstdndsomrade.
De generella villkoren for ett vardomrade diskuteras sallan, utan fokus ligger
i stallet pa de sarskilda villkoren. Tidigare erfarenhet, upparbetad kompetens,
etablerade samarbeten och historiska patientvolymer véger tungt i B2:s be-
domning. Nagra intervjuade menar att detta skapar en inlasningseffekt som
riskerar att utarma de mindre universitetssjukhusen.

B2 stravar efter att uppna konsensus i sina beslut. Beslutsmotiveringarna ar
dock ofta kortfattade och ibland saknas tydliga motiveringar, vilket begransar
insynen i bedémningarna och vad som ligger till grund for tillstyrkanden eller
avslag. Kritik har inte riktats mot processen eller besluten.

Socialstyrelsen uppfattas dverlag som kompetent och stddjande i proces-
sen, med en roll som &r priméart administrativ och processledande. Myndig-
heten har utvecklat sitt arbetssatt éver tid, t.ex. genom formoten fore ordinarie
moten i B2 och en tat dialog med kontaktpersoner vid universitetssjukhusen.

B2 efterfragar storre flexibilitet i friga om att anpassa antalet vardutforare
utifrén faktiska omstandigheter under ansokningsprocessen. Enligt Socialsty-
relsen finns det juridiska hinder for ett s.k. intervallsystem, da det skulle inne-
bara en forflyttning av beslutsansvaret fran myndigheten till namnden for
NHV.

Innan NNHV beslutar om tilldelningen av tillstdnd begar Socialstyrelsen i
steg 6 in ett yttrande fran B2. Gruppen ska ta fram ett forslag pa vilken eller
vilka vardgivare som ska fa beviljas tillstand att bedriva NHV. | kapitlet berérs
ocksé kort NNHV:s beslut om beredningsgruppens yttranden.
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7 BEREDNING AV ANSOKNINGAR INFOR BESLUT (STEG 6)

7.1 Verksamhetsplaner

Den generella uppfattningen bland de intervjuade representanterna for B2 ar
att de underlag som de far ar tillrackligt utforliga for att gruppen ska kunna
fatta valunderbyggda beslut om ansékningarna. Vissa delar av ansdkningarna
kan dock vara svarare att bedéma, t.ex. risk- och konsekvensanalyser. Trots
dessa utmaningar ar representanterna for B2 ense om att den kunskap om det
svenska hélso- och sjukvardssystemet och den erfarenhet som finns i bered-
ningsgruppen ger en tillracklig grund for att fatta valunderbyggda beslut.?!

7.1.1 Mindre justeringar av mallen for verksamhetsplaner har
gjorts

Socialstyrelsen uppger att det har gjorts mindre férdndringar av den framtagna
mall som regionerna ska anvanda for att anséka om att bedriva NHV.2%? | verk-
samhetsplanen ska de sokande regionerna l1amna en Gvergripande verksam-
hetsbeskrivning och redogéra for bl.a. vardprocessen, forskning, utbildning
och utveckling. Dessutom ska de gora en konsekvensanalys av hur olika delar
av verksamheten kommer att paverkas. | verksamhetsplanen ingar aven fragor
om villkoren for verksamheten, och de sokande ska gora en riskanalys och
kontinuitetsplan for verksamheten.

Socialstyrelsen har strévat efter att utveckla en mall som ska gora det
enklare att jamfora ansokningarna med varandra. Det sker ocksa en lopande
utveckling av mallen. Socialstyrelsen utvecklade mallen under hdsten 2024
tillsammans med kontaktpersonerna for universitetssjukhusen. Syftet var att
gora det lattare for B2 att jamfora ansokningar. Fore justeringen ansags t.ex.
beskrivningen av forskningsorganisationen vara alltfor generell och inte foku-
serad pa det specifika NHV-omrade som ansokningarna géllde. | dagens mall
ska de s6kande endast lista de tio mest relevanta publikationerna fran de sen-
aste tio aren samt de tre mest relevanta pagaende forskningsstudierna. Social-
styrelsen vidtar inga atgarder om en ansokan avviker frdn mallen, t.ex. om
vissa avsnitt overskrider det rekommenderade maximala antalet tecken eller
kompletteras med ett flertal bilagor. Allt material, inklusive eventuella bilagor,
vidarebefordras till B2 for fortsatt beredning.?*

7.1.2 Tillrackliga underlag till B2

Intervjuerna ger en nyanserad bild av huruvida ansékningarna fran regionerna
ar tillrackliga for att B2 ska kunna enas om ett yttrande dver forslag till beslut
och NNHYV ska kunna fatta valunderbyggda beslut nar det galler vilken eller

%1 F3llback-Svensson, N. och Bergstrém, U., digitalintervju, 2024-04-19, Dabrosin Soder-
holm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Karlsson, S. och Luts, L. digitalintervju, 2024-04-25,
Rosengvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30 och Ti-
bell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25, Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2025-05-21
och Kéhler, M., intervju, 2024-04-29.

22 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

23 | bid.



7 BEREDNING AV ANSOKNINGAR INFOR BESLUT (STEG 6)

vilka regioner som ska beviljas tillstand att bedriva NHV. Anstkningarna
kunde inledningsvis skilja sig at bade vad gallde innehall och omfattning.
Regionerna som hade erfarenhet av det gamla rikssjukvardssystemet skulle
plotsligt skriva korta och mer koncisa ansokningar. Det blev en larprocess for
bade de sokande regionerna, representanterna for B2 och Socialstyrelsen.
Ansokningarnas kvalitet har forbattrats éver tid, mycket tack vare den standar-
diserade mall som utvecklats i samarbete med Socialstyrelsen. Denna mall
har bidragit till att géra ansékningarna mer jamforbara och koncisa. Samtidigt
har det varit en process dér gruppens rutiner har utvecklats éver tid, precis som
Socialstyrelsens stod till gruppens arbete.?%*

Samtidigt finns det vissa utmaningar nér det géller bedémningen av ansok-
ningarna. Samverkansregion Stockholm menar att en utmaning som kompli-
cerar gruppens arbete &r att ansokningarna bereds isolerat samtidigt som ett
stort antal vardomraden har nivastrukturerats. Det innebér att risken for nega-
tiva systemeffekter 6kar, t.ex. kan det uppstd kapacitetsbrister inom delar av
sjukvardssystemet.?5 Enligt samverkansregion Géteborg kompliceras bedom-
ningen av de inkomna ansékningarna nar det ar fler sokande an tillstand att
fordela, inte minst om det ar sma skillnader i kvalitet mellan de sokande.?®

Enligt ordféranden i gruppen kan det forekomma att regionernas ansék-
ningar skiljer sig at i vissa avseenden; t.ex. kan en region ha lyft fram den
forskning som bedrivs mer &n andra regioner. Det kan vid sadana tillfallen
uppsta en diskussion om hur man ska vaga olika delar av ansgkningen mot
varandra.?’

Jonas Claesson fran samverkansregion Uppsala/Orebro menar att det ibland
kan vara svart att fatta valunderbyggda beslut i gruppen eftersom en ansokan
aldrig kan spegla hela verksamheten. Det &r inte helt sékert att den region som
tilldelas ett NHV-tillstand faktiskt kommer att prestera battre 4n en region vars
ansokan avslas. Det ar enligt honom i princip omadjligt att beskriva en verk-
samhet och samtidigt enbart forhalla sig till den mall som Socialstyrelsen har
tagit fram.?® Han uttrycker det pa féljande sétt:

Den nuvarande arbetsprocessen innebdr att en sokande region ska beskriva
verksamheten, vilka resultat som man har uppnétt, vilken forskning som
bedrivs, vilken utbildning man deltar i och hur man planerar att fortsitta
att bedriva verksamheten om man beviljas ett NHV-tillstdnd. Det gér inte
entydigt och baserat pa objektiva fakta att sdga att verksamhet A &r battre
an verksamhet B, som i sin tur &r béttre &n verksamhet C. Det gick inte i
det gamla rikssjukvérdssystemet och det gar inte heller i det nya systemet.
Det som gaér att saga ar att en inkommen ansokan beskriver en val funge-

rande verksamhet och att den sannolikt kommer att kunna leverera goda
resultat om anstkan beviljas ... Det tycker jag dr en insikt man maste

24 Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19, Dabrosin S6der-
holm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Karlsson, S. och Luts, L. digitalintervju, 2024-04-25,
Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30 och Ti-
bell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

2% Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

26 Ekherg-Jansson, A., digitalintervju, 2025-05-21.

%7 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

%8 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.
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komma till. Vi kommer aldrig att hamna i ett lage dar vi far en helt objektiv

och oantastlig beslutsprocess dar besluten baseras pa en rangordning av

ansokningarna utifran ett antal fastlagda kriterier-2°
Ett problem med ansdkningarna &r att de i realiteten &r nuldgesbeskrivningar
av en vardverksamhet. Svarigheten ligger i att beddma om en verksamhet kan
leverera den vard som den sokande regionen utlovar vid tidpunkten nar ett
tillstand trader i kraft. Allt arbete, dven om det &r valdigt tydligt formulerat,
kraver en startstracka innan en nationell hégspecialiserad vardenhet kommer
igang och etablerar tydliga rutiner.?®® Johan Rosenqvist fran samverkansregion
Linkoping uttrycker det pé foljande satt:

En verksamhetsplan beskriver dels vilken kompetens man har i dag, dels

hur man avser att trygga den i framtiden. Det &r svart att ifragasétta inne-

héllet i en verksamhetsplan. | stort sett maste beredningsgruppen gé pa vad

man [en region] faktiskt skriver i sin ansdkan.?®*
Aven representanterna for samverkansregion Stockholm anser att det ibland
kan vara svart att vardera en s6kande vardenhets kapacitet att faktiskt hantera
ett framtida uppdrag. De menar att det ocksa kan vara problematiskt att vardera
volym och kvalitet. De tvad parametrarna ar enligt samverkansregionen inte
objektivt faststallda i ansokningarna, vilket innebér att det kan vara svart att
vérdera och stalla olika ansokningar mot varandra.?62

Kontaktpersonen vid Karolinska Universitetssjukhuset menar att det saknas
en skriftlig, faststalld och transparent process for systematisk utvérdering av
inkomna ansckningar. Arbetet i B2 bygger i stallet pd en samlad bedémning
och stravan efter att na konsensus.?*

7.1.3 Avsaknad av objektiva kvalitetsdata forsvarar B2:s arbete

Ett problem som lyfts fram av flera av de intervjuade om arbetet i B2 &r att
bristen pa objektiva kvalitetsdata gor det svart att objektivt vardera de olika
regioner som ansoker om att bedriva NHV. Flera av samverkansregionerna
anser att arbetet i B2 skulle underlattas om det fanns stérre tillgéng till sddana
data, t.ex. i form av nationella kvalitetsregister, for de tilltankta vardomraden
som &r foremal for nivastrukturering. Ett nationellt kvalitetsregister innehéller
individbaserade uppgifter om diagnoser och problem, insatta atgarder och re-
sultat inom hélso- och sjukvard.?®*

Enligt Socialstyrelsen saknas ofta kvalitetsregister eftersom de vardomra-
den som nivastruktureras vanligtvis omfattar ett begransat antal patienter.?®®
Utredare fran Socialstyrelsen exemplifierar problematiken pa féljande sétt:

259 hid.

260 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.

261 1hid.

262 Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

263 Rinder, J., mejl, 2025-01-10.

264 Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Kohler, M., intervju, 2024-04-29,
Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Karlsson, S. och
Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

25 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.



7 BEREDNING AV ANSOKNINGAR INFOR BESLUT (STEG 6)

Om all klaffkirurgi i Sverige skulle koncentreras, da skulle det vara ganska

latt att ta fram kvalitetssiffror, t.ex. nar det galler antalet arliga klaffopera-

tioner och vad de har for komplikationsfrekvens ... Men det dr ju inte den

vanliga klaffkirurgin som vi koncentrerar. Utan det kan t.ex. handla om

klaffkirurgi hos en patient med neuroendokrina tumérer dar det kanske &ar

farre an tre patienter per ar i Sverige.?%®
Enligt Socialstyrelsen skulle en forbattrad tillgang till statistik i form av kva-
litetsregister inte nodvéandigtvis forenkla gruppens beredning av olika &renden.
Representanterna for beredningsgruppen skulle fortfarande kunna vara oeniga
om hur statistiken skulle tolkas och om den var relevant.?®

Jonas Claesson fran samverkansregion Uppsala/Orebro delar uppfattningen
att en battre tillgang till statistik inte nodvandigtvis léser alla problem. Det
kvarstar alltid en svérighet att tolka statistiken. En vardenhet kan t.ex. fa ett
samre utfall om den behandlar patienter som ar allvarligt sjuka jamfort med en
vardenhet som behandlar patienter som har en nagot positivare prognos.®

Ett annat problem enligt Johan Rinder, som &r kontaktperson vid Karolinska
Universitetssjukhuset, &r att objektiva kvalitetsdata delges Socialstyrelsen och
B2 i manga ansokningar. Det ar emellertid otydligt hur dessa varderas. B2:s
praxis att undvika att detaljerat motivera sina forslag till beslut ger inte ut-
rymme for att redovisa jamforelser av befintliga kvalitetsdata.?®

7.2 Riskanalyser och kontinuitetsplaner

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter om NHV ska regionerna bedéma risken for
oférutsedda handelser som kan paverka tillgangen pa personal, lokaler eller
utrustning. Regionerna ska sedan med utgangspunkt i riskanalyserna uppratta
kontinuitetsplaner som sakerstéller att varden kan erbjudas inom medicinskt
motiverad tid, &ven i de fall en sddan oférutsedd héndelse har intraffat. Identi-
fierade risker ska beskrivas och vérderas enligt en femgradig skala (dar
1 = mycket 1&g risk och 5 = mycket hdg risk).2’

7.2.1 Mojligen svart att bedéma riskanalyser och
kontinuitetsplaner

Flera i B2 menar att riskanalyser och kontinuitetsplaner ar svarbedémda men
att de kan vara avgorande d &renden med flera likvardiga sokande. Sékande
regioner tenderar att undervardera risker i sina ansokningar da det kan o6ka
deras chanser att beviljas ett NHV-tillstand. Medlemmarna i B2 upplever inte
att de sokande regionerna ar medvetet oarliga, utan det handlar snarare om att
de &r optimistiska nar de redogor for de utmaningar som verksamheten kan st&
infor i framtiden. Samtidigt framhalls att samverkansregionerna har god kanne-
dom om varandras verksamheter, vilket minskar risken for att allvarliga brister

26 |pidl.

267 1hid.

268 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.
29 Rinder, J., mejl, 2025-01-10.

2710 4 kap. 6 § HSLF-FS 2018:48.
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forbises.?’* En representant for samverkansregion LinkGping belyser proble-
matiken med att skriva en riskanalys pa féljande sétt:

Ingen sokande gor en riskbedémning dar man lyfter fram problemomraden
som gor det svarare att faktiskt beviljas ett tillstand [att bedriva NHV].
Sokande pekar pa eventuella bristomraden, men fokus ligger da pa att lyfta
fram att man avser att vidta atgarder som hanterar dessa brister. Man far
aldrig gldmma att de &r en sorts partsinlagor. En region ansoker for att man
vill beviljas ett tillstdnd att bedriva en viss vard, vilket gor att det alltid
finns en risk att man undervarderar vissa risker. Det ar jattesvart att bedoma
vad en siffra betyder for ett universitetssjukhus jamfort med ett annat.?"?
Nagra intervjuade menar att riskerna ofta ar likartade i friga om alla s6kande
for ett vardomrade, vilket forsvarar jamforelsen mellan olika ansokningar.
Alltfor ofta beskrivs risker som inte ror den specifika verksamheten, utan det
ror sig snarare om generella risker som géller for alla sokande. Socialstyrelsen
skulle kunna ge tydligare instruktioner om vilka riskomraden en sékande bor
belysa i en ansokan for att 6ka kvaliteten i denna del av ansokan.?

Enligt Socialstyrelsen innebér det faktum att samverkansregionerna har god
kunskap om varandras verksamheter att risken for att sékande regioner ned-
varderar de risker som kan uppsta i verksamheten ar liten. Om det visar sig att
tidigare ansokningar har varit undermaliga kan det ju i realiteten paverka de
framtida chanserna att beviljas ett NHV-tillstand.?’

I samband med uppstarten av NHV-verksamheten for svarbehandlade at-
stérningar den 1 december 2023 meddelade Véstra Gotalandsregionen och
Region Skane att de inte fullt ut kunde uppfylla de krav som féljde med
tillstandet. Den bristande kapaciteten var ndgot som borde ha identifierats i
regionernas riskanalyser. Samtidigt hade enligt Jonas Claesson fran samver-
kansregion Uppsala/Orebro ett avslag pd ansdkningarna inneburit att det hade
funnits farre vardutforare och darmed sannolikt farre vardplatser i framtiden.?’

7.3 Konsekvensanalyser

I verksamhetsplanerna ska de sokande bedéma konsekvenserna av att tilldelas
eller inte tilldelas ett NHV-tillstand. Beskrivningen av konsekvenserna ska
utga fran den sokande regionens verksamhet, men den ska dven belysa konse-
kvenser for hela samverkansregionen. Konsekvenserna ska beskrivas for pa-
tienter, akutsjukvard, transporter och forskning och utbildning.?

21 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25, Rosengqyvist, J., digitalintervju, 2024-
04-17, Dabrosin Séderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Féallback-Svensson, N. och Berg-
strom, U., digitalintervju, 2024-04-19, Kdéhler, M., intervju, 2024-04-29 och Tibell, A. och
Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

212 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.

23 Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20 och Ekberg-Jansson, A., digitalinter-
vju, 2024-05-21.

21 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

275 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.

276 Socialstyrelsens mall.
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7.3.1 Konsekvensanalysernas trovardighet ar avgérande

Regionerna ser generellt konsekvensanalyserna som en viktig del av ansok-
ningarna om att bedriva NHV, men det framkommer vissa skillnader i fraga
om hur betydelsefulla de anses vara. Konsekvensanalyserna kan vara mer av-
gorande for de mindre universitetssjukhusen jamfoért med de storre universi-
tetssjukhusen om det finns en uppenbar risk att forlusten av ett NHV-tillstand
skulle kunna medftra allvarliga konsekvenser for deras kdrnverksamhet och
profil.

Flera representanter for B2 framhéller att trovardigheten i konsekvensana-
lyserna ar avgorande och att de maste baseras pé tydliga fakta och statistik
snarare &n generella och Gverdrivna pastdenden. Det ar viktigt att regionerna
ar tydliga nér det géller att beskriva eventuell paverkan pa narliggande vard-
omraden, inklusive paverkan pa utbildning och forskning, samt omfattningen
av en sadan paverkan. Det ar inte tillrackligt att en sokande region i sin be-
skrivning av systemeffekter enbart beskriver allméngiltiga orsakssamband,
dvs. allman systempaverkan, som i princip kan forvantas galla for alla univer-
sitetssjukhus. Det &r viktigt att en konsekvensanalys fokuseras péa specifika
problem som kan uppsta inom det egna sjukhuset och den egna regionen. Kon-
sekvensbeskrivningarna har utvecklats éver tid och &r i dag inte lika allmént
hallna utan fokuseras i hogre utstrackning pa vilka specifika effekter som ris-
kerar att uppsta vid en tillstyrkan respektive ett avslag pa en ansékan.?’”

Till exempel menar Mikael Kéhler fran samverkansregion Uppsala/Orebro
att det &r fa sbkande som faktiskt kan visa att negativa effekter kan uppsta vid
ett avslag pa en ansokan.?’®

Socialstyrelsen betonar att de sokande ansvarar for att de pa ett tydligt satt
beskriver konsekvenserna och inte dverdriver riskerna av att inte beviljas ett
NHV-tillstdnd. Samtidigt kan det enligt myndigheten ibland vara svart att var-
dera de inkomna konsekvensanalyserna.?”®

7.3.2 Risken for negativa systemeffekter ar en viktig fraga for
samverkansregionerna

Enligt ordféranden i B2 &r risken for negativa systemeffekter en friga som
aterkommande diskuteras i gruppen. B1 gor en évergripande analys av system-
effekterna medan B2 ska hantera eventuella systemeffekter som kan uppsta
beroende pa vilka vardutforares ansckan som beviljas respektive avslas. | den
proposition som foregick dvergangen fran rikssjukvardssystemet till NHV be-
rordes inte eventuella negativa systemeffekter for enskilda sjukhus.? Ordfo-
randen i B2 konstaterar féljande:

21T Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-
04-25, Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25 och Fallback-Svensson, N. och Berg-
strom, U., digitalintervju, 2024-04-19.

218 Kghler, M., intervju, 2024-04-29.

219 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

20 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.
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Det faktum att man nivastrukturerar varden innebar att det finns en risk for
att det uppstér systemeffekter. Positiva systemeffekter dr nagot efterstré-
vansvart, dvs. att kvaliteten av den utférda varden dkar nar varden koncen-
treras. Negativa systemeffekter ar nagot som kan uppsta, och det &r dessutom
nagot som man har kalkylerat med i och med att man drev igenom refor-
men. Forlorar ett sjukhus alltfér mycket kompetens inom nérliggande
vardomraden pé grund av att flera vardomraden blir NHV, da kan det upp-
sta gguationer dar varden pd narliggande vardomraden paverkas nega-
tivt.
Socialstyrelsen menar att riskerna for negativa systemeffekter ibland over-
drivs, &ven om det ar en faktor som det inte gar att bortse fran vid beredningen
av ansokningarna. De flesta NHV-omradena &r snavt definierade och ror i nor-
malfallet ett begrénsat antal patienter. Universitetssjukhusen har en bred bas
inom t.ex. thoraxkirurgi, neurokirurgi och komplex genetisk diagnostik. Ett
forlorat NHV-tillstdnd kan enligt Socialstyrelsen innebéra en tung forlust av
ett omréade for ett universitetssjukhus men kanske inte negativa konsekvenser
for den vard som bedrivs vid sjukhuset.?

Av intervjuerna framgar det att risken for systemeffekter ar en viktig frdga
for regionerna, inte minst for de mindre universitetssjukhusen. Detta ater-
speglas i flera aspekter av deras diskussioner och évervdganden. | borjan var
B2 inte lika observant nar det gallde eventuell systempéverkan. Det var san-
nolikt en konsekvens av att man inte hade kommit speciellt langt i arbetet med
att nivastrukturera varden for NHV. Flera samverkansregioner menar att ju fler
beslut som fattas i enlighet med den nya beslutsprocessen, desto mer okar
risken att det kan uppstd negativ systempaverkan nar nya tillstindsomraden
tillkommer.28®

Johan Rosenqvist fran samverkansregion LinkGping beddmer att nar en re-
presentant for gruppen lyfter upp potentiella systempaverkande effekter ar de
relevanta i merparten av fallen. Det kan handla om ett viktigt profilomréade dar
ett sokande universitetssjukhus varken ar storst i landet eller allra mest fram-
staende sett till den forskning som bedrivs, men omradet &r en central del av
sjukhusets verksamhet. Risken for negativ systempaverkan har enligt Rosen-
qvist vid flera tillfallen paverkat gruppens forslag till beslut.?8

Samtidigt anser samverkansregion Stockholm och samverkansregion
Goteborg att det &r svart att bedéma eventuella systemkonsekvenser. Samver-
kansregionerna menar att effekterna av att forlora ett eller tva kompetensom-
rdden inom ett vdrdomrade som nivastruktureras kanske inte marks hos det
enskilda sjukhuset. Svarigheten ligger i att bedéma vilka eventuella negativa
effekter som riskerar att uppsta om ytterligare narliggande vard nivastruktureras.
Samverkansregionerna menar att den vag framat som man har valt inom hjart-
omradet forefaller logisk, dvs. att Socialstyrelsen forsoker att klustra ihop ett

281 1hid.

282 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

283 F3llback-Svensson, N. och Bergstrém, U., digitalintervju, 2024-04-19, Dabrosin Soder-
holm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Kohler, M., intervju, 2024-04-29 och Karlsson, S. och
Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

284 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.
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antal narliggande vardomraden och bereda dessa gemensamt.?®® Annika Tibell
fran samverkansregion Stockholm sager féljande:
Det ar svart att vardera eventuella randzonseffekter eller undantrangnings-
effekter och att vi faktiskt har kapacitet att ta oss an ett uppdrag. Nar man
ansoker om ett uppdrag da galler det att ta hojd for att det finns utrymme
att klara av 6vriga uppdrag som har nivastrukturerats. Till exempel ar in-
tensivvard och inte minst barnintensiv en trang sektor.28
Enligt samverkansregion Lund/Malmé har B2 alltmer borjat att diskutera den
samlade effekten av de beslutade NHV-omréadena. Beredningsgruppens upp-
gift ar att beddma nar ett forlorat tillstdnd och darmed i forlangningen tappad
kompetens for ett sjukhus riskerar att leda till negativa effekter for andra patient-
grupper i den sjukvardsregionen.?®” Jonas Claesson frdn samverkansregion
Uppsala/Orebro understryker betydelsen av att Socialstyrelsen klustrar och pa-
rallellt bereder omraden som hor ihop.2%

Enligt Socialstyrelsen kan en process pausas nar som helst om man behdver
invanta ett omrade som paverkar drendet. Till exempel sa hanterades de tre
psykiatriomradena parallellt. Likasa hanterades de infrastrukturella forslagen
parallellt. Socialstyrelsen uppger att de gjorde ett omfattande arbete med att
klustra hela bruttolistan och férde gemensamma dialoger med NPO:erna i ar-
betet.?®°

7.3.3 Ansokningar om NHV-tillstand gérs inom strategiska
omraden

Alla som intervjuades for Socialstyrelsens rapport om uppféljning av system-
konsekvenser av NHV var eniga om att universitetssjukhusen anséker om
NHV-tillstdnd inom de vardomraden dar de uppfattar att de har bade forskning
och klinisk verksamhet av god kvalitet. | regel soker de storre universitetssjuk-
husen alla tillstdnd som utlyses. De mindre universitetssjukhusen soker i regel
endast de NHV-tillstdand som de bedémer vara nédvandiga for deras langsik-
tiga verksamhet. Nar de mindre universitetssjukhusen avstar fran att ansoka
om NHV-tillstdnd kan det bero pa flera saker. For det forsta kan det bero pa
att de saknar egen verksamhet och att de redan remitterar patienter till andra
sjukhus vid behov. For det andra kan det bero pa att de enbart har endera forsk-
ning eller klinisk verksamhet. Slutligen kan det forekomma att de inte ansoker
om tillstand trots att de bade bedriver forskning och klinisk verksamhet av god
kvalitet. Vid de tillfallen dd samma kompetens och resurser kravs for tva eller
flera NHV-omraden férekommer det att de mindre universitetssjukhusen endast
ansoker om tillstand att bedriva NHV inom ett av dessa omraden.?*

2 Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25 och Ekberg-Jansson, A., digitalintervju,
2024-05-21.

28 Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

27 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

288 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.

29 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

20 Socialstyrelsen (2022a). Utgangspunkter for uppfoljning av systemkonsekvenser av nationell
hogspecialiserad vard.
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Ovanstaende bild bekraftades vid intervjuer med representanterna for B2.
De mindre universitetssjukhusen anscker om NHV-tillstand da ror det sig om
karnverksamhet som de inte vill riskera att forlora. Regionerna ar da tydliga
med att det skulle leda till negativa féljdverkningar pa andra narliggande vard-
omraden om de inte beviljades ett sokt NHV-tillstand.?!

Samtidigt uppger Socialstyrelsen att det forekommer att universitetssjukhus
ansoker om flera tillstnd for att bedriva NHV som kraver samma kompetens.
Till exempel har region Ostergétland tre NHV-tillstdnd for plastkirurgiska
uppdrag (brénnskador, konsdysfori och facialispares) dar regionen har pekat
pé synergieffekterna mellan vardomradena.?®?

7.3.4 De mindre universitetssjukhusen maste identifiera
potentiella NHV-omraden

Enligt samverkansregion Lund/Malmé och samverkansregion Linkoping gar
det inte att bortse fran att nivastruktureringen av varden ska leda till farre ut-
forare i syfte att 6ka vardkvaliteten for patienterna. Samtidigt behover ocksa
de mindre universitetssjukhusen bedriva NHV for att de ska kunna fungera
som effektiva universitetssjukhus nér det géller forskning och utbildning. Det
gor de enklast genom att kraftsamla inom négra profilomraden. 2

De mindre universitetssjukhusen, t.ex. Universitetssjukhuset i Linkdping
och Norrlands Universitetssjukhus, uppger att de har kartlagt de vardomréaden
dér de bedomer att de har en stark klinisk verksamhet och stark forsknings-
verksamhet och déar de &r ledande eller bland de ledande nér det galler att
kunna erbjuda vard av hogsta kvalitet. Nar nya vardomraden kommer i fraga
for att nivastruktureras gors alltid en analys av om dessa omraden kommer att
beroras.?%

Enligt samverkansregion Linkoping och samverkansregion Umea ar hyper-
trofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) ett exempel pé ett kompetensom-
rdde som bedéms vara centralt for sjukhusens verksamhet. Socialstyrelsen har
beslutat att denna vard ska koncentreras till tvd enheter. Efter ansokan och
beredning ar tillstindsomradet dock for tillfallet bordlagt (i november 2024).
B2 beddmde att HOCM inte kunde betraktas som en isolerad diagnos, och
medlemmarna i gruppen var eniga om att fér manga faktorer var osakra i fraga
om t.ex. systempaverkan, evidens och metoder samt kommande NHV inom
hjartomradet.?*®

Aven Region Orebro pd det sitt som beskrevs for Universitetssjukhuset i
Linkoping och Norrlands Universitetssjukhus ovan och menar att det &r viktigt

21 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10, Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digital-
intervju, 2024-04-19, Dabrosin Sdderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20 och Karlsson, S.
och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.
22 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
23 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25 och Rosenqvist, J., digitalintervju,
2024-04-17.
2% Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Dabrosin S6-
ggrholm, J., digitalintervju, 2024-05-20.

Ibid.
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att sakerstalla att inte alltfor breda omraden blir NHV. Enligt regionen &r ett
exempel vardomradet avancerad backenkirurgi, dar manga operationer &r vo-
lymvard och kompetensen maste finnas pa alla universitetssjukhus for att de
ska kunna ta hand om traumapatienter som kraver sadan kirurgi. Det ar enligt
regionen viktigt att sakerstalla att vardomraden som blir NHV inte blir s brett
definierade att det i forlangningen leder till negativa systemkonsekvenser.?%
Socialstyrelsen menar att avancerad backenkirurgi inom NHV inte ar volym-
vérd. 27

Akademiska sjukhuset i Uppsala kan betraktas som ett stort universitets-
sjukhus. Sjukhuset har ca 30 procent utomlansvard och ar vérldsledande inom
ett flertal vardomraden. Kontaktpersonen for Akademiska sjukhuset i Uppsala
uppger att regionen inte framst ansoker om att fa bedriva NHV for att uppratt-
hélla karnverksamheter, utan ansokningar gors baserat pa kompetens inom
valutvecklade profilomraden.?®

Representanterna for samverkansregion Stockholm delar ovanstaende upp-
fattning men poangterar samtidigt att Sjukvardssverige behéver nagra tamli-
gen kompletta universitetssjukhus. | annat fall skulle det riskera att fa negativa
konsekvenser for uthildningen och forskningen. De sjukhus som avses &r
Karolinska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Skéanes
Universitetssjukhus. Samtidigt understryker samverkansregionen att det &r
viktigt att de Gvriga universitetssjukhusen ar profilerade inom ett antal vard-
omraden, just for att de ska kunna fungera som universitetssjukhus.?®®

7.4 Forskning

Enligt verksamhetsplanerna ska sokande regioner i sina ansdkningar redogéra
for den forskning som har bedrivits inom NHV-omradet under de senaste 10
aren. Ansokningarna ska ocksa innehalla kortfattade forskningsplaner som be-
skriver forskningsinfrastruktur och nationella och internationella samarbeten
de kommande fem aren. For ensamutforare géller det sarskilda villkoret att de
ska ha ett internationellt samarbete for att sakra redundans om de har svart att
leverera vard inom tillstdindsomradet, i kombination med att de som bedriver
NHYV ska forska och ha god kunskap inom sitt omrade.®

Flera samverkansregioner betonar att forskningen &r en central del i beddm-
ningen av NHV-ansokningar. Aktiv forskning borgar for att varden utvecklas
och bidrar i férlangningen till att sakra god vérdkvalitet inom vardomradet.
En komplicerande faktor ndr det géller forskning &r att den ofta bedrivs i kon-
kurrens med andra vardutforare och laroséten. | det gamla rikssjukvardssystemet
var konkurrensen mellan olika tillstandshavare tydligare, medan tillstands-

26 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.

27 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

2% Nowinski, D., mejl, 2025-01-23.

29 Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

800 gocialstyrelsens mall.

301 Kghler, M., intervju, 2024-04-29, Fallback-Svensson, N. och Bergstrém, U., digitalinter-
vju, 2024-04-19, Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20 och Tibell, A. och
Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.
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havare ska samarbeta i det nya NHV-systemet. Det &r viktigt att man i utvar-
deringar av tillstindshavare foljer upp att de ocksa samarbetar inom forskning-
en.302

Socialstyrelsen och flera samverkansregioner konstaterar att regioner rela-
tivt ofta inte bedriver aktiv forskning inom NHV-omraden som de soker till-
stand for, eftersom vardomréadena ar snavt avgransade. Det géller inte minst
vardomréaden med fa patienter och dar endast ett eller tva tillstand ska fordelas.
For ensamutforare &r ett av kraven att tillstindshavaren ska halla sig uppdate-
rad med de senaste forskningsronen. 3

Géller det daremot NHV med stora patientvolymer, t.ex. inom gynekologi,
forvantas de sokande ha en upparbetad forskningsverksamhet redan inom om-
radet i stort, men inte alltid inom de avgransade NHV-omradena, vid ansok-
ningstillfallet.%*

Johan Dabrosin Séderholm fran samverkansregion Linkoping betonar t.ex.
betydelsen av att brdnnskadecentrum vid Universitetssjukhuset i Linkdping
har full koll pa den internationella forskning som bedrivs inom vardomradet.3%

Ett annat exempel &r beslutet om NHV nar det galler viss vard vid malign
hypertermikénslighet, vilket &r en arftlig muskelsjukdom som kan orsaka livs-
hotande symtom under sévning med vissa narkosmedel. Enligt Socialstyrel-
sens beslut ska denna vard bedrivas vid en enhet, och tillstindshavaren ska
etablera ett internationellt samarbete inom tillstindsomradet.3%

En utmaning som namns av nagra av de intervjuade representanterna for
B2 &r att beskrivningarna av forskningen i ansokningarna ofta &r summariska
eller inte tillrackligt relevanta for det specifika vardomradet. Arbetet i bered-
ningsgruppen skulle effektiviseras om de ansokningar som skickades in kvalitets-
sdkrades.*"

7.5 Helhetsbeddmning av en ansdkan

Flera uppgiftslamnare beskriver att beddmningen av de inkomna ansékning-
arna sker genom att representanterna for B2 gor en helhetsbeddmning dér
gruppen vager in alla delar av ansdkningarna. Det ar viktigt att de s6kande
regionerna kan beskriva att det kommer att finnas ett fungerande processflode
for patienterna. Vid bedémningen granskar B2 hela vardkedjan, fran remiss
till eftervard och rehabilitering. B2 tittar pa verksamhetens robusthet, perso-
nalforsorjning och férmaga att hantera okade patientvolymer. Historiken och

%02 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10, Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digital-
intervju, 2024-04-19, Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21, Rosenqvist, J., digi-
talintervju, 2024-04-17, Kohler, M., intervju, 2024-04-29.

%03 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10, Dabrosin Séderholm, J., digitalintervju. Fallback-
Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19, Kdhler, M., intervju, 2024-04-
29 och Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.

304 Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.

395 Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20.

306 Socialstyrelsen, dnr 5.3-41216/2023.

307 Kohler, M., intervju, 2024-04-29 och Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.
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befintlig verksamhet véager tungt — sékande bor redan bedriva relevant vard
och kunna visa resultat.3%®

7.5.1 Om de s6kande uppfyller de generella villkoren diskuteras i
princip aldrig
Fragan om de sokande sjukhusen uppfyller de generella villkoren for en anso-
kan diskuteras i princip aldrig. Alla sokande ar universitetssjukhus, och det
borgar for att de bedriver vard av hog kvalitet.®® Nar B2 sammantrader ar det
helt enkelt en fréga att "bocka av” innan diskussionen gér vidare for att i stéllet
fokusera pa hur de sokande uppfyller de sarskilda villkoren for ett vardom-
rade.?1° En representant for samverkansregion LinkGping menar att en anled-
ning till att i princip alla sokande regioner bedéms uppfylla de generella, men
ocksa de sarskilda, villkoren kan vara att regioner endast ansoker om de kanner
sig trygga i fraga om att de uppfyller kraven. En annan, outtalad, anledning &r
att arbetet i gruppen inte ar betjant av att man borjar ifrdgasatta varandra.!*
Oavsett hur arbetet organiseras patalar alla intervjuade att det ar vanligt att
man konsulterar medicinskt sakkunniga vid respektive universitetssjukhus om
det behévs kompletterande information eller for att fa kunskap om nagot spe-
cifikt vardomrade som bereds. Det kan handla om att f& kunskap om vilka
erfarenheter man har av Kkliniker som kan komma i fraga for att beviljas till-
stand att bedriva NHV.

7.5.2 Tidigare erfarenhet av ett vardomrade har stor betydelse
vid tilldelning av NHV-tillstand

Intervjuerna med representanter for B2 visar att det finns en ganska samstammig
uppfattning om betydelsen av tidigare erfarenhet och historik nar det géller
tilldelning av tillstdnd att bedriva NHV.

De flesta intervjuade betonar att upparbetad kompetens, etablerade samar-
beten, erfarenhet och tidigare patientvolymer spelar en viktig roll vid beddm-
ningen av ansokningar. Detta motiveras med att strre volymer bidrar till att
utveckla hogre kompetens, battre vardkvalitet och effektivare resursutnytt-
jande. Hela tanken med NHV bygger pa att traning ger fardighet och att man
ska koncentrera varden for patienternas basta. Tidigare erfarenhet anses ocksa
skapa fortroende for att en region kan hantera ett framtida NHV-uppdrag. Flera
representanter framhaller att NHV-systemet ska vara mer framatblickande an
det tidigare rikssjukvardssystemet. Det innebar att man ocksa lagger vikt vid
hur regioner planerar att utveckla verksamheten framéver, inklusive i fraga om
forskning och utbildning inom omréadet. Samtidigt gar det inte att bortse frén

308 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25, Dabrosin Séderholm, J., digitalin-

tervju, 2024-05-20, Rosenqyvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Ekberg-Jansson, A., digital-

intervju, 2024-05-21, Kéhler, M., intervju, 2024-04-29, Fallback-Svensson, N. och Berg-

ggg'dm, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.
Ibid.

310 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

811 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.
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att regioner enbart ansoker om att bedriva NHV om de redan har erfarenhet
och kompetens inom det blivande tillstindsomradet.®'? Ann Ekberg-Jansson
fran samverkansregion Goteborg uttrycker ovanstdende resonemang pa fol-
jande sétt:

Nationell hdgspecialiserad vard ska vara mer framatblickande om man
jamfor med det gamla rikssjukvardssystemet. Tidigare erfarenhet och upp-
arbetade vardvolymer, inklusive remisser fran andra regioner, ar en viktig
beddmningsgrund nar man jamfor ansékningar med varandra. Tidigare er-
farenhet skapar ett fortroende for att man kommer att klara av ett framtida
NHV-uppdrag. Om man har erfarenhet och andra ndvéandiga resurser pa
plats handlar det om att skala upp verksamheten for att darmed kunna ta
hand om en 6kad patientvolym.3!3
De vardomraden som nivastruktureras finns i den dvervildigande majoriteten
av fall endast vid universitetssjukhusen. Ett exempel p& undantag &r vardom-
radet atstorningar, dar varden har koncentrerats till Stockholms lans sjukvards-
omrade, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset i Uppsala,
Sundsvalls sjukhus samt Region Skanes Forvaltning psyKkiatri, habilitering och
hjalpmedel. For vissa vardomraden ar varden redan nivastrukturerad, dvs. det
ar enbart ett eller tva universitetssjukhus som utfor vissa behandlingar. Det
skulle i princip vara oténkbart att enas om ett yttrande om tilldelning av till-
stand som inte omfattar dessa verksamheter. Nar antalet ansokningar matchar
antalet tillstand handlar det enbart om en formalisering av en redan etablerad
nivastrukturering.%

Det finns en medvetenhet om att fokus pé historiska volymer och erfarenhet
kan gynna de storre universitetssjukhusen, sarskilt i Stockholm, Géteborg och
Skane. For att NHV ska kunna bedrivas maste det finnas en robusthet i orga-
nisationen, och det krévs ofta betydande resurser. Det innebér véldigt ofta att
de storre universitetssjukhusen har en automatisk férdel i och med att de har
storre patientunderlag och mer resurser i form av personal och medicinsk in-
frastruktur 31

Nagra intervjuade uttrycker oro for att detta skapar en inlasningseffekt, vilket
kan leda till en koncentration av tillstind som riskerar att utarma de mindre
universitetssjukhusen.!® Johan Rosengvist fran samverkansregion Linképing
menar att storleken pa universitetssjukhusen har betydelse for férdelningen av
NHV-tillstdnd, inte minst om farre an tre tillstind ska fordelas inom ett vérd-
omrade. Han menar att det &r ganska ovanligt att ndgot av de mindre universitets-
sjukhusen ansoker om att fa bedriva sddan NHV. Samtidigt ar det enligt honom
inte konstigt att de tre stora universitetssjukhusen tilldelas fler tillstand da

%12 F3llback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19, Claesson, J., digi-
talintervju, 2024-04-30, Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Karlsson, S. och Luts,
L., digitalintervju, 2024-04-25, Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25 och Dabro-
sin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20.

313 Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.

%14 Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Karlsson, S.
och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

315 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

%16 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30 och Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.
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befolkningsunderlagen &r storre for dem och man bedriver mer forskning vid
dessa sjukhus.®!

Vid situationer nar alla ansékningar bedéms som likvardiga och da man
inte kan skilja dem at baserat pa rent kvalitativa grunder kan man infor forsla-
gen till beslut eventuellt g tillbaka och titta pa den historiska fordelningen av
NHV-tillstdnd. Detta kan innebara att man valjer att tilldela ett tillstand till en
region som tidigare fatt farre tillstand, for att uppratthalla en balans och séker-
stélla att det finns livskraftiga universitetssjukhus i hela landet. Man har da
enligt ordféranden i B2 inte frangatt lagens intentioner, utan man kan pa ob-
jektiva grunder fatta ett bra beslut.®! Det finns enligt samverkansregion Upp-
sala/Orebro och samverkansregion Linképing en outtalad forstaelse mellan
regionerna att det ar konstruktivt att agera pa det sattet.3!°

7.6 Socialstyrelsens arbete

Socialstyrelsen och de tjansteman som arbetar med B2 upplevs dverlag som
kompetenta, och de tillhandahaller ett bra stdd till gruppen. Myndigheten har
sedan arbetet i B2 pabdrjades utvecklat arbetsprocessen och genomgaende for-
béttrat densamma. Det upplevs inte orsaka nagra problem att Socialstyrelsens
medarbetare inte 4r medicinska experter pa de olika vardomradena. De har
skapat en process utifran de instruktioner som myndigheten har fatt som &r
transparent, tydlig och s& enkel som mojlig.52°

Socialstyrelsen menar att deras roll primért & administrativ och processle-
dande, inte medicinskt radgivande. Samtidigt har samtliga utredare en bak-
grund inom vérden eller medicinsk forskning och mycket god kdnnedom om
sjukvardssystemet. Det ar naturligtvis viktigt att de har en god grundférstéelse
for vardomradena for att de pd ett bra satt ska kunna bistd gruppen nar fragor
och problem uppstar under beredningen av ett drende. Den grundforstaelsen
far Socialstyrelsens tjansteman dels genom att de leder arbetet nar NPO:erna i
steg 1 i beslutsprocessen lagger fram forslag pa vardomraden for eventuell
genomlysning, dels leder tjansteménnen arbetet i steg 2 med SKG:ernas ge-
nomlysning av vardomraden.®?! Enligt Ann Ekberg-Jansson frn samverkans-
region Goteborg &r det en stor fordel att det har funnits en kontinuitet nér det
géller vilka personer inom myndigheten som har arbetat med NHV. Av den
anledningen har de god kunskap om hur arbetet i gruppen har bedrivits sedan
den bildades.??

Socialstyrelsens roll har delvis fordndrats dver tid. Flera av de intervjuade
anser att Socialstyrelsens tjansteman inledningsvis var mer styrande i sitt ar-
bete men att de ver tid har blivit mer lyhorda och flexibla. Detta antyder en

317 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.

818 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

319 Kghler, M., intervju, 2024-04-29 och Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20.
320 Rolén, T., intervju, 2024-05-15, Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Karlsson, S.
och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25, Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25,
Kohler, M., intervju, 2024-04-29 och Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.

321 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

%22 Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.
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viss initial spanning kring rollfordelningen mellan myndigheten och bered-
ningsgruppen, dven om denna spanning har minskat dver tid. Det finns exempel
pé beredningar av enskilda vardomraden dar det har ratt oenighet i gruppen,
och da har Socialstyrelsen varit beredd att backa och ta hem fragorna och om-
préva hur ett drende ska hanteras framgent.%%

Samverkansregion Lund/Malmé och samverkansregion Uppsala/Orebro
menar att anledningen till att Socialstyrelsen initialt var mer styrande kan ha
varit dels att det inte fanns nagra faststéllda arbetsrutiner, dels att representan-
terna for gruppen inte hade nagon vana av att bereda arendena. Det innebar att
Socialstyrelsen presenterade egna forslag till férdelningar av vissa vardomraden
i syfte att driva gruppens arbete framét.32*

7.6.1 Effektivare arbete i B2 genom formdoten och individuella
avstamningar

Socialstyrelsen inférde under 2020 férméten med samverkansregionerna infér
ordinarie méten i B2, vilket ocksé genomférs i B1 (se avsnitt 5.5.6). F6rmo-
tena i B1 halls med hela gruppen for att stimma av underlag infor ordinarie
méten. | B2 handlar det om individuella avstdmningar med respektive samver-
kansregion infor ett ordinarie mote. Dessa moten ger mojlighet for represen-
tanterna i B2 att dela information och perspektiv som inte alltid fullt ut framgar
av de formella ansokningshandlingarna. Socialstyrelsen anser att formotena &r
viktiga da de underlattar planeringen, effektiviserar beredningsprocessen och
framjar 6ppenhet och dialog. De medfor ocksa att man kan lagga merparten av
tiden pa de arenden dar samverkansregionerna &r oense. Innan ett ordinarie
moéte i gruppen ager rum sa halls ocksa ett formote med ordféranden i gruppen
dar man gar igenom dagordningen och han informeras om de olika samver-
kansregionernas positioner i friga om fordelningen av tillstdnden.??

Ordforanden i B2 betonar att dessa formdten med Socialstyrelsens tjanste-
mannagrupp fyller en viktig funktion och att de underlattar gruppens fortsatta
beredning av arendena, inte minst att identifiera drenden dar det rader oenig-
het. Han uppger att det skapar en mgjlighet for honom att effektivera samman-
tradena, t.ex. genom att redan i forvig bestimma hur han ska férdela ordet.3?

Flera av representanterna for B2 delar uppfattningen att formotena ar tids-
besparande och att de har bidragit till att effektivisera arbetet. Merparten av
tiden kan laggas pa arenden dar regionerna inte &r eniga, dvs. i praktiken vérd-
omraden dar det finns fler sokande an vardtillstand.®?

323 Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Dabrosin S6-
derholm, J., digitalintervju, 2024-05-20.

824 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25 och Kohler, M., intervju, 2024-04-29.
825 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10 och Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

3% Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

%27 Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Kohler, M., intervju, 2024-04-29,
Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19, Rosengqvist, J., digi-
talintervju, 2024-04-17, Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25 och Tibell, A.
och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.
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Den komplexa beredningsprocessen nar det gallde vardomradet rygg-
margsskador var anledningen till att Socialstyrelsen borjade med individuella
avstamningar med samverkansregionerna. NNHV aterremitterande arendet till
gruppen eftersom namnden anség att den inte kunde ta stallning till tva sepa-
rata yttranden i ett enskilt &rende. Socialstyrelsen séger att de enskilda avstam-
ningarna med samverkansregionerna innan arendet togs upp pa nytt bidrog till
att gruppen till slut kunde enas om ett gemensamt yttrande. NNHV beslutade
i enlighet med gruppens forslag i oktober 2021.%%% B2 enades om att fortsatta
med de individuella avstdmningarna innan arenden tas upp vid ordinarie mé-
ten i gruppen.®®®

Inledningsvis presenterade Socialstyrelsen inte de enskilda samverkansre-
gionernas uppfattning i ett d&rende utan endast hur manga samverkansregioner
som férordade en specifik fordelning av tillstanden. Sedan varen 2024 redogor
Socialstyrelsen dock kort for de olika samverkansregionernas position i aren-
dena, vilket man inom B2 enades om var att foredra.>® Det ppnare klimatet
ar ocksa ett resultat av att manga har suttit lange i gruppen, man har lart kanna
varandra och man har byggt upp ett fortroende for varandras kompetenser.33

7.6.2 Vissa kontakter mellan de bada beredningsgrupperna

Socialstyrelsen sager att moten mellan de bada beredningsgrupperna sker uti-
frén behov och om det finns 6nskemal frdn B1 eller B2 samt att de kan vara
viktiga for beslutsprocessens legitimitet. Beslutsstegen i de bada berednings-
grupperna ar tydligt atskilda, men det ar viktigt att bagge grupperna forstar hur
man arbetar i respektive steg.%%

Det forekommer alltsd inga formella avstamningar mellan grupperna men
flera samverkansregioner pekar pa att det ar viktigt att grupperna har kon-
takt.33® Samverkansregion Stockholm anser att métena bidrar till att ge grup-
perna bittre forstaelse for varandras arbetsprocesser.®** Enligt samverkansregion
Uppsala/Orebro vore det vardefullt om kontakterna mellan de bada bered-
ningsgrupperna formaliserades, dvs. om det hélls fler regelbundna moten, da
grupperna skulle kunna lara sig annu mer av varandra.>®®

7.6.3 Tat dialog mellan Socialstyrelsen och kontaktpersonerna
vid universitetssjukhusen

Socialstyrelsen uppger att de har en tat dialog med kontaktpersonerna vid uni-
versitetssjukhusen. Kontaktpersonerna har dubbla roller; dels &r de myndighe-

328 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/oversikt/forvarvade-ryggmargsskador/.

329 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

330 Socialstyrelsen, telefonintervju, 2024-12-18.

331 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

332 1hid.

333 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25 och Fallback-Svensson, N. och
Bergstrém, U., digitalintervju, 2024-04-19.

33 Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

335 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.
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tens forlangda arm till de enheter som har beviljats tillstand att bedriva NHV,
dels fungerar de som de nationella enheternas ingang till Socialstyrelsen och
stottar t.ex. de verksamheterna i frdgor om beslutsprocessens olika skeden. 3

Kontaktpersonernas arbete har ocksa utvecklats satillvida att de ocksa tar
vid nér t.ex. medlemmarna i SKG:erna eller B2 ar oeniga. Vardomradet hy-
pertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) bordlades nar B2 beredde aren-
det. Socialstyrelsen initierade sedan genom kontaktpersonerna en kartlaggning
av flera vardomraden som ror hjértsjukdomar. Tanken ar att myndigheten till-
sammans med kontaktpersonerna pa respektive universitetssjukhus ska titta pa
alla nominerade omréden som ror hjért-karlsjukdomar — bade omréden som &r
kvar pa bruttolistan och omraden som bordlagts under genomlysning eller be-
redning. Syftet med arbetet ar att kartlagga hur varden bedrivs i dag, analysera
vilka behov och utmaningar som férekommer och bedéma om det finns bero-
ringspunkter mellan omradena. Socialstyrelsen understryker att eftersom det
ar universitetssjukhusens hjart-karlverksamheter som bedriver den har varden
ar det viktigt att deras respektive behov belyses. Férhoppningen &r att en sadan
bredare kartlaggning ska hjalpa Socialstyrelsen att starta ratt SKG:er samt dra
nytta av eventuella synergier mellan grupper.3%

Ett annat exempel &r att Socialstyrelsen 2023 inledde ett arbete tillsammans
med kontaktpersonerna for att se 6ver SKG:ernas underlag inom omradet
avancerad esofaguskirurgi, dvs. ovanliga fall av kirurgi pa matstrupen. Arbete
startades eftersom de inom den ursprungliga SKG:en var oeniga i sitt forslag
om vad som skulle utgéra NHV. Syftet med arbetet &r att undersdka om det
gar att enas om ett forslag till vard som ska utgéra NHV och kan remitteras
brett.3%®

7.7 Ordforanderollen

Av intervjuerna med samverkansregionerna och Socialstyrelsen framgar det
att ordfdrandens roll har varit central for att skapa ett konstruktivt arbetsklimat,
driva processen framét och hantera meningsskiljaktigheter som skapar forut-
sattningar for gruppen att foresla konsensusbeslut.

Thomas Rolén &r generaldirektor for Domstolsverket och har varit ordfo-
rande i B2 sedan gruppen bildades.®*® Enligt Socialstyrelsen har ordférandens
roll i gruppen inte fordndrats dver tid. Det &r enligt Socialstyrelsen en férdel
att ordfdranden i gruppen kan ses som helt objektiv eftersom han inte &r me-
dicinskt sakkunnig och inte har nagon koppling till nagot universitetssjukhus
eller ndgon sjukvardsregion. Socialstyrelsen betonar ocksa vikten av att ord-
foranden i B2 har en god forstaelse for svensk statsforvaltning, vana av att leda

36 gocialstyrelsen (2024b). Arsrapport Nationell hégspecialiserad vérd 2023.

337 Socialstyrelsen, mejl, 2024-05-31.

338 Socialstyrelsen (2024b).

339 Enligt Socialstyrelsen foreslogs Thomas Rolén som ordférande med tanke pa hans langa
erfarenhet av utredningsarbete, bade parlamentariskt och som sérskild utredare, och som
kammarrattspresident i Kammarrétten i Stockholm (Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10).
Han har tidigare ocksé varit expeditionschef pa Justitiedepartementet och ordférande i Do-
marndmnden.



7 BEREDNING AV ANSOKNINGAR INFOR BESLUT (STEG 6)

komplicerade diskussioner och legitimitet m.m.34° Kristina Wikner fran Social-
styrelsen betonar ordforandens betydelse for gruppen pa foljande sétt:

Det ar helt avgtrande for gruppens arbete att alla representanter litar fullt
ut pad hans oberoende. Det skapar en legitimitet for gruppens arbete vars
betydelse man inte kan éverskatta. Man far inte glémma att man har gatt
fran rikssjukvarden dar man snarare hade som tradition att javsanklaga
béde oss pd myndigheten och medicinska experter. Det ar ndgot som vi
inte har sett i det har systemet. Av den anledningen var det viktigt att hitta
en ordférande som kunde ses som neutral och opartisk.®*

Nagra samverkansregioner lyfter fram ordforandens betydelse for gruppens
arbete. Inledningsvis hade representanterna for gruppen svart att prata med
varandra, men i dag arbetar man konstruktivt och &r 6ppna gentemot varandra.
Det konstruktiva arbetssattet har bibehéllits trots att ett antal ledaméter har
ldmnat gruppen och nya ledaméter har tillkommit. Socialstyrelsens kansli och
gruppens ordférande har spelat en viktig roll nér det galler hur gruppdynamiken
har utvecklats.>*> Aven Mikael Kéhler som &r representant for samverkansreg-
ion Uppsala/Orebro betonar ordférandens betydelse for gruppens arbete:

Ordféranden i beredningsgrupp 2 gor totalt sett ett mycket bra arbete. Han
har ett subtilt arbetssatt som gor att flertalet arenden kan beredas utan nagra
som helst komplikationer. Jag tror att det har varit véardefullt att ordféran-
den ar en f.d. domare. Han agerar smidigt och han lyssnar pé alla i gruppen
men i slutdndan tar han anda en tydlig stéallning i ett &rende. Han har genom
sitt agerande bidragit till att gruppen ocksa har lyckats fatta konsensusbe-
slut i komplexa drenden dar regionerna initialt har statt langt ifran varandra
nar det galler vilka regioner som ska foreslas beviljas ett tillstandsheslut.
Han har ju ocksa fordelen att han kan iklada sig en helt objektiv tjanste-
mannaroll till skillnad frén regionrepresentanterna som &ven om de ska
fatta beslut som &r bast for hela halso- och sjukvarden i Sverige i grunden
representerar en region.3*

Thomas Rolén menar att det &r viktigt i rollen som ordférande i B2 att ha er-
farenhet av att leda forhandlingar och att fa ihop ibland motstridiga viljor. Som
processen fungerar s& kan det forekomma att det finns tre tillstand att férdela
inom ett tillstdndsomrade och fem sokande regioner. Oftast &r det sma skillna-
der i kvalitet mellan de sdkande. Det innebér att det ibland &r intensiva for-
handlingar med regioner som inledningsvis har helt olika uppfattningar nér det
galler vilka av de s6kande som de anser bor tilldelas tillstAnden. Det stéller
stora krav pa samtliga representanter for gruppen att vara lyhorda och samar-
betsvilliga. Thomas Rolén betonar betydelsen av att bygga upp ett fortroende
for varandra i gruppen for att samarbetet ska fungera effektivt och man ge-
mensamt ska kunna enas om valunderbyggda forslag till beslut.*

340 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10 och Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

341 1hid och Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

%2 F3llback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Karlsson, S.
och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

383 Kohler, M., intervju, 2024-04-29.

34 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.
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7.8 Beslut om B2:s yttranden

Medlemmarna i B2 efterstravar konsensusbeslut nar de foreslar vilka regioner
som ska tilldelas tillstdnd att bedriva NHV inom olika vardomréden. Processen
har hittills fungerat vél, med fa ifrdgasattanden av besluten i efterhand. De
korta motiveringarna underlattar &ven for NNHV, som fattar de slutgiltiga be-
sluten.3#

7.8.1 Kortfattade beslut om tilldelning av NHV-tillstand — ibland
utan tydliga motiveringar

En analys har gjorts av de beslut som NNHYV har fattat for de 16 vardomraden
dar en eller flera ansokningar har avslagits (se bilaga 10). | n&mndens beslut
redogors ockséa for B2:s yttranden 6ver forslag till beslut.34

Av genomgangen av vardomradena i bilagan framgar att det alltid finns en
samlad bedémning om att de som enligt forslaget ska tilldelas tillstdnd har bast
forutséttningar att bedriva och utveckla verksamheten i framtiden. I vrigt ar
motiveringarna mycket faordiga, och det ges inga detaljerade beskrivningar av
enskilda ansokningars styrkor och svagheter. For drygt hélften av de redovi-
sade vardomradena saknas i princip helt motiveringar till tillstyrkan respektive
avslag, forutom den samlade bedomningen. For resterande vardomraden &r
motiveringarna relativt knapphandiga. Som motiveringar for tillstyrkan anges
att regionerna bedriver en komplett verksamhet, att det finns en geografisk
nérhet mellan regioner, att regionerna bedriver ett utvecklat samarbete och att
regionerna har lang erfarenhet inom vardomréadet. Motiveringarna for avslag
tar t.ex. upp att regionen inte bedriver en komplett verksamhet och att det dar-
med finns en sérbarhet, att ett NHV-tillstdnd skulle ge en bristande geografisk
spridning och att det skulle paverka narliggande patientgrupper.

Den externa utredaren Gunilla Gunnarsson konstaterar att en &terkom-
mande formulering &r “har bast forutséttningar att bedriva och utveckla viss
vard”. Alla beslut "har patientens bésta som utgédngspunkt”. Eftersom moti-
veringar saknas eller ar faordiga gar det inte att utesluta att andra faktorer an
ansokningarna kan paverka B2 och senare namnden nar den fattar beslut. Det
skulle t.ex. kunna vara kunskaper om stkande regioner som framkommer i B2
eller direkta kontakter med regionerna.®*

Det kan konstateras att det ar svart att utlasa vilka faktiska skillnader mellan
regionernas ansokningar som avgor huruvida de beviljas eller nekas tillstand
att bedriva NHV inom ett tillstindsomréde. Av analysen (se bilaga 10) av
vardomradena framgar det att besluten ofta saknar tydliga motiveringar i fraga
om t.ex. personella resurser, erfarenhet, forskning och internationell samverkan.

345 Rolén, T., intervju, 2024-05-15 och Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

346 Den externa utredaren Gunilla Gunnarsson gjorde en inledande analys av fyra av vardom-
raddena. Gunilla Gunnarssons iakttagelser och slutsatser bekraftades nar RUFS analyserade
resterande 12 vardomraden.

347 Gunnarsson, G., mejl, 2024-03-03.
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Varken B2 eller NNHV beror riskanalyserna med tillhérande kontinuitetsplaner
i sina motiveringar.

Genomgaende beslutar NNHV i enlighet med vad B2 foreslar i sina yttranden.
For i princip samtliga ansokningar inom de 16 vardomréadena galler att B2 och
namnden beddmt att de sokande regionerna har forutsattningar att kunna upp-
fylla bade de generella villkoren och de sarskilda villkoren. I ett fall, namligen
i frdga om vardomradet neuroendokrina tumérer i buken (NET), kom B2 fram
till att en region inte hade forutsattningar att uppfylla de generella villkor som
framgér av 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter om NHV samt SKG:ens forslag
till sarskilda villkor for det aktuella tillstdndet, varvid gruppen féreslog att
namnden skulle avsla ansékan. NNHV beslutade i enlighet med B2:s for-
slag.34®

7.8.2 Risk att hela processen ifragasétts vid utforliga
beslutsmotiveringar

De kortfattade beslutsmotiveringarna beror enligt Socialstyrelsen pa att grup-
pens yttrande baseras pa en sammanvagd bedémning av de olika omraden som
tas upp i verksamhetsplanerna, t.ex. forskning, kompetens och risker. Forsla-
gen till beslut handlar om att bedoma ibland mycket sma skillnader mellan de
sokande, och sadana diskussioner gér det inte att pa ett enkelt satt summera i
ett yttrande. 3

Enligt ordféranden i B2 skrivs besluten baserat pa de rekvisit som lagen
stéller upp. Det finns inte anledning att utveckla motiveringarna mer &n vad
som kravs for att uppfylla lagens krav eftersom det kan riskera att ge upphov
till olika tolkningar och diskussioner. Det finns dessutom inte ndgon majlighet
till 6verprévning av ett beslut som fattas av NNHV.3%°

Socialstyrelsen upplever inte att det nuvarande arbetssattet har paverkat
transparensen eller att tilliten till besluten har ifrgasatts. Det ar snarare en
praxis som B2 har arbetat fram och som gruppen tycker &r andamalsenlig. Ar-
betssattet kan enligt myndigheten vara en bidragande orsak till att man har
lyckats fatta beslut om ett stort antal NHV-omraden pa relativt kort tid om man
jamfor med rikssjukvardssystemet. Skillnaderna mellan sékandena kan ibland
vara mycket sma, och sadana sma skillnader kommer man aldrig att kunna
formedla skriftligen i ett yttrande.**

Representanter for gruppen anser att det nuvarande systemet fungerar vél
och att tydligare motiveringar skulle riskera att skapa onddiga konflikter utan
att oka tilliten till systemet. Det skulle sannolikt vara svart att komma Gverens
om sadana motiveringar i gruppen, och risken ar att man skulle ta ett steg

348 gocialstyrelsen, dnr 8.9-33115/2021.
349 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.
30 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

%1 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.
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tillbaka och ndrma sig den langsamma beredningsprocess som kannetecknade
rikssjukvardssystemet.®?

En foretradare for samverkansregion Linkdping uttrycker det som att B2:s
fokus ligger pa sjalva diskussionen som foregar forslaget till beslut och inte pa
hur forslaget till NNHV motiveras.®®

Det skulle vara svart att skriva en beslutsmotivering som tar upp ofta
mycket smé skillnader mellan olika sokande. Forslagen till beslut baseras
ibland pd manga olika parametrar, som t.ex. geografisk lokalisering, vardkva-
litet, eventuella effekter pd annan vard som inte & NHV och vilken forskning
som bedrivs. Det skulle dven vara svart att inkludera risken for negativa
systemkonsekvenser i en sammantagen beslutsmotivering da regioner ofta an-
for samma argument. Underlaget som beskriver hur en region avser att bedriva
viss vard i framtiden bygger pa kvalificerade bedémningar som galler rekry-
tering av personal och ombyggnad av lokaler etc.%%

Det finns enligt kontaktpersonen vid Karolinska Universitetssjukhuset en
risk att de korta beslutsmotiveringarna &ventyrar trovardigheten i bedémningen
av ansokningarna och diarmed hela NHV-systemet. %

7.8.3 Mer detaljerade beslutsmotiveringar efterfragas sallan av
regionerna som ansoker

Flera representanter for samverkansregionerna bekraftar bilden av att de poli-
tiska foretradare som sitter i NNHV inte vill ha beslutsmotiveringar dér skill-
nader nér det géller styrkor och svagheter i de enskilda regionernas ansok-
ningar tydligt framgar. Det skulle skapa onddig friktion utan att skapa nagot
mervarde for beslutsprocessen.%®

Arbetsprocessen i B2 fungerar i stort sett utan nagra komplikationer, och i
princip inga forslag till beslut har blivit ifrgasatta i efterhand. Det har fore-
kommit vid ett fatal tillfallen att Socialstyrelsen har fatt fragor om enskilda
beslut, dock inte om den specifika beslutsmotiveringen. Region Stockholm
hade t.ex. frdgor om avslagsbeslutet om att bedriva epilepsikirurgisk utredning
och behandling.®" Det kan enligt representanterna for samverkansregion
Lund/Malmé férekomma fragor om enskilda forslag till beslut. Utgangspunkten
ar da att hanvisa till beredningsgruppens beslutsprocess och att man betonar
att det &r gruppens sammanvégda bedémning som ligger till grund for ett be-
slut. 38

%2 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30 och Dabrosin Séderholm, J., digitalintervju,
2024-05-20.

358 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.

34 Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Karlsson, S. och Luts, L., digitalin-
tervju, 2024-04-25, Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19,
Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17 och Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.

35 Rinder, J., mejl, 2025-01-10.

%6 Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19, Tibell, A. och
Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25 och Kéhler, M., intervju, 2024-04-29.

357 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

%8 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.
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Négra representanter for samverkansregionerna bekréaftar bilden av att regi-
onerna inte efterfragar detaljerade beslutsmotiveringar. De menar att det &r
viktigt att man tydligt skiljer mellan gruppens interna arbete och vilken in-
formation man formedlar till den egna organisationen. Det finns en outtalad
Overenskommelse i gruppen att man inte ska prata om de specifika motiven
till gruppens forordade fordelning av tillstand. %

Ann Ekberg-Jansson fran samverkansregion Goteborg sager att det visser-
ligen kunde vara vardefullt med tydligare motiveringar nér den egna regionens
ansokan avslés och man fér efterfoljande fragor, men hon ser ocksé nackdelar
med en sddan process. Inte minst skulle det sannolikt vara svart att komma
6verens om skrivningar som lyfter fram brister i verksamheten for den region
vars ansokan avslas i forslaget.®°

Men det finns ocksa de som skulle vilja ha motiveringar till besluten. Till
exempel menar samverkansregion Stockholm och samverkansregion Umea att
det trots svarigheterna ibland vore dnskvart med utforligare beslutsmotive-
ringar ur transparenssynpunkt, inte minst om det rér sig om majoritetsbeslut,
vilket var fallet for vardomradet epilepsikirurgi. Forslaget till beslut foregicks
av langa diskussioner, och en majoritet i beredningsgruppen foreslog att tre
regioner skulle beviljas tillstdnd med motiveringen att de hade ett val utvecklat
och upparbetat samarbete samt att tva regioners ansokningar skulle avslas.s!

7.8.4 Beredningsgruppen efterstravar konsensusbeslut

Enligt ordféranden i B2 & ambitionen att gruppens forslag till beslut alltid ska
fattas i full enighet. Om man inom gruppen inte kan komma éverens da bord-
laggs drendena normalt sett. Ordféranden i B2 betonar att det &r viktigt att
regionerna inte ser sig som “’vinnare eller férlorare” utan att forslagen till be-
slut fattas utifran de rekvisit som géller for NHV avseende kvalitet, patientsa-
kerhet och kunskapsutveckling samt ett effektivt anvdndande av hélso- och
sjukvérdens resurser.%?

Socialstyrelsen konstaterar att det endast &r i undantagsfall som man inte
har lyckats att enas om ett forslag i gruppen.®®

Genomgangen av de 16 vardomradena dar en eller flera ansokningar har
avslagits visar att det var enhélliga beslut som fattades i beredningsgruppen i
15 av fallen. | ett av fallen, namligen i friga om epilepsikirurgi, fattades ett
majoritetsbeslut. Det fattades aven ett majoritetsbeslut om vilken region som
ansags ha bast forutsattningar att bedriva och utveckla undertillstandet séllan-
kirurgi. For tillstdndet konsdysfori gjordes bedémningen att ingen av de so-
kande regionerna fullt ut kunde uppfylla de generella och sérskilda villkoren.

%9 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17 och Fallback-Svensson, N. och Bergstrém, U.,
digitalintervju, 2024-04-19.

360 Ekberg-Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.

%! Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25 och Fallback-Svensson, N. och Berg-
strom, U., digitalintervju, 2024-04-19.

32 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

%3 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.
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Av den anledningen beslutade ndmnden om en samverkansmodell dér tre regi-
oner skulle samverka med tre andra regioner (se bilaga 10). NNHV motiverade
beslutet med att samverkansmodellen bast skulle gagna patienterna samt att de
tre regioner som beviljades tillstdnd hade forutsattningar att utfora den kons-
bekraftande kirurgin.4
Ovanstaende visar enligt Socialstyrelsen att beslutsprocessen ar robust och
att regioner vars ansokan avslas anda har statt bakom beslut. Socialstyrelsen
uppfattar det som om att det rader en enighet i gruppen om att den ska komma
fram till gemensamma férslag som alla star bakom. Ett viktigt resultat av detta
ar att gruppen blir starkare och det underlattar forankringsarbetet i hemregi-
onen, inte minst vid de tillfallen nar en eller flera ansékningar har avslagits.3%®
Aven Mikael Kéhler fran samverkansregion Uppsala/Orebro understryker
att konsensusbeslut gor det enklare att kommunicera med hemregionen nér en
ansokan har avslagits. Det &r viktigt att gruppen star bakom de féreslagna be-
sluten, i annat fall finns det en risk for att samarbetsklimatet i gruppen skulle
forsamras.*®® Jonas Claesson fran samverkansregion Uppsala/Orebro har ut-
tryckt foljande:
Ett arende med lika manga tillstdnd som sokande ar enkelt att hantera. Det
handlar egentligen bara om att identifiera om det finns nagra kvalitetsbris-
ter eller risker som gor att ndgon faktiskt inte bor tilldelas ett tillstdnd. Nar
det ar farre tillstind an sokande blir det betydligt besvarligare. Det galler
dé att komma till motet med ett eget balanserat forslag till férdelning. Det
ar viktigt att man kan redogéra for hur man har kommit fram till sitt stall-
ningstagande. Man maste lyssna pa varandras argument, och man maste
da vara beredd att revidera sitt stallningstagande. Det gar inte att komma
till ett mote med en kompromisslés installning, da faller hela idén med

arbetsprocessen. Ambitionen 4r att det i slutdnden ska bli ett konsensusbe-
slut.®’

7.8.5 Ibland ar medlemmarna i beredningsgruppen inte éverens

Arenden som bereds i B2 har passerat tidigare delsteg dér de har kunnat av-
slutas. Forslag kan avslutas redan i samband med att NPO:erna ska ge forslag
pé vardomraden att genomlysa. Regionerna ingar som experter i de olika
SKG:erna och sedan har de ocksad majlighet att inkomma med remissvar pa
underlagen innan B1:s arbete vidtar.

Ett exempel pa ett vArdomrade som har bordlagts efter genomlysning i en
SKG &r s.k. GUCH Kateterintervention/ablationer, vilket ror hjartkirurgi pa
vuxna med medfodda hjartfel. Enligt Socialstyrelsen var SKG:en oenig om
bl.a. hur manga vardenheter som skulle medges tillstand att bedriva varden.
Ett annat vardomrade dar NPO-gruppen for nervsystemets sjukdomar tillsam-

34 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid kénsdysfori, dnr 8.9-32782/2021, dnr 8.9-32939/2021, dnr 8.9-33264/2021, dnr 8.9-
;36%403/2021, dnr 8.9-33291/2021, beslut 2023-03-08.

Ibid.
366 Kohler, M., intervju, 2024-04-29.
367 Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.
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mans med de neurokirurgiska klinikerna &r ense om att det inte ar lampligt att
ytterligare besluta om NHV &r inom neurokirurgin.®

Ett exempel pa tillstdndsomréade dar forslaget till beslut foregicks av svara
diskussioner var ryggmargsskador, dar det var sex sokande till fyra tillstand.
B2 kunde inte komma Gverens om ett forslag for vardomradet utan gav i stallet
tva olika forslag till NNHV, som dock inte accepterade en sadan arbetsord-
ning. Arendet aterremitterades till B2 med budskapet att gruppen behovde
komma Gverens om ett forslag for namnden att ta stallning till.*%® Berednings-
gruppen yttrade sig slutgiltigt i &rendet i augusti 2021. Enligt B2 bedrev region
Ostergdtland en vard av hogsta kvalitet, speciellt inom omradet barnrehabili-
tering. Sjukhusets ansokan avslogs eftersom man behovde fordela tillstanden
sd att man sakerstallde att vard fanns tillganglig inom ett rimligt avstand for
patienter i hela landet. B2 bedémde inte att region Uppsala hade forutsatt-
ningar att vara ett komplett center da regionen inte hade ansokt om att fa
bedriva vard for patientgruppen med hoga skador. NNHV avslog regionernas
ansokningar i enlighet med beredningsgruppens forslag.%™

7.8.6 Objektivitet i beslutsfattandet &r en utmaning

Objektivitet i beslutsfattandet &r en utmaning som B2 aktivt arbetar med. Flera
av de intervjuade menar att fragan om hur objektivitet sakerstalls i beslutsfat-
tandet, sarskilt nar den egna regionen har ansokt om tillstand att bedriva NHV,
ibland kan vara komplicerad. | intervjuerna framkommer en komplex bild dar
representanterna balanserar mellan sitt uppdrag att fatta nationellt gynnsamma
beslut och deras koppling till den egna regionen.

Enligt Socialstyrelsen kan uppgiften att representera en samverkansregion
vara mer eller mindre komplicerad. Det ar enkelt vid de beredningstillfallen
nér det finns lika manga sokande som tillstand att fordela. Svarigheter kan
uppsté nar det &r en konkurrens mellan regionerna om de utlysta tillstanden.s™
Som tidigare har patalats har en eller flera ansokningar avslagits i 16 fall i
samband med behandlingen av olika NHS-omraden (se bilaga 10).

Inledningsvis nar B2 hade sina forsta moten upplevde flera samverkansregi-
oner svarigheter i och med att alla agerade mer opportunistiskt och mer sag till
den egna regionens intressen. Till exempel fick den region vars ansékan man
diskuterade lamna rummet. Ganska snart insag gruppen att ett sidant arbets-
sétt inte fungerade. | dag fors en dialog, och deltagarna lyssnar mer konstruk-
tivt pd andra regioners anforda argument. Det skulle dessutom framkomma
under beredningen av ett drende om en region argumenterade fér den egna
regionens ansokan baserat pa i grunden svaga, eller rent av bristfalliga, argu-
ment. De ganger som B2 inte har kunnat komma &verens, t.ex. i frdga om
NHV-omradet HOCM, har det inte berott pé att regioner anfort bristfalliga

222 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10 och Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
Ibid

810 Soci'alstyrelsen, mejl, 2024-05-31 och Socialstyrelsen, dnr 5.3-7833/2020.
871 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.
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argument utan pa att alla ans6kningar varit starka och det varit sma kvalitets-
skillnader mellan de sékande.®"

Négra av samverkansregionerna betonar att de ser sitt uppdrag som att fatta
beslut som &r bast for hela landet och inte for den egna regionen.® Det handlar
enligt Mikael Kohler frén samverkansregion Uppsala/Orebro om att sa langt
som moéjligt koppla bort sin regionala arbetsroll. Vid de tillfallen da det uppstéar
allianser i samband med en ansékan beror det inte pa s.k. kohandel utan sna-
rare pa att de sokande samarbetar inom ett vardomrade.>* Nina Fallback-
Svensson fran samverkansregion Umed har uttryckt féljande:

Jag ar Overtygad om att de flesta som sitter i beredningsgrupp 2 har per-

spektivet att man &r en del av helheten, dvs. man ska inte agera opportun-

istiskt och enbart i syfte att gynna det egna universitetssjukhuset eller sam-
verkansregionen. Jag sitter inte dar for att foretrada vara ansokningar, utan

de beslut som fattas tas uteslutande med patienternas basta for 6gonen. 3"
Enligt Mikael Koéhler fran samverkansregion Uppsala/Orebro kan enskilda
samverkansregioner ibland spela en viktig roll nar det géller att éverbrygga
meningsskiljaktigheter i gruppen. Han lyfter fram att samverkansregion Umea
alltid har varit valdigt bra pa att bedéma olika drenden. 37

Flera intervjuade erkédnner emellertid att det kan vara utmanande att vara
helt objektiv, sarskilt nar den egna regionen har anskt om tillstand. Det galler
inte minst vid de tillfallen som ett NHV-tillstand ror ett for sjukhuset centralt
kompetensomrade och det stér och vager mellan de s6kande, dvs. kvalitets-
skillnaderna mellan de s6kande ar sma.®”” Annika Tibell frdn samverkansregion
Stockholm har uttryckt féljande:

Vi lagger vér tid och var diskussion pa enskilda ansokningar som ligger i

granszonen. Arenden som &r sjélvklara behdver vi inte diskutera, vare sig

det ror sig om ett sjalvklart bifall eller ett sjalvklart avslag. Det uppstar

naturligtvis situationer dar vi inte kan ta ett snabbt beslut i ett arende. Re-

presentanterna som sitter i gruppen har inte alltid tillracklig expertis for att

kunna fatta ett beslut. Vanligtvis skjuts da beslutet upp, och det finns tid

att stamma av ett drende med de medicinska experterna i hemregionen.®’
Johan Rosengqvist fran samverkansregion Linképing menar att de svéraste dis-
kussionerna fors vid de tillfallen nar fyra eller fem tillstdnd ska fordelas och
alla samverkansregioner ansoker. Man ligger da néra en samverkansregional
nivastrukturering, och det handlar om att nagon enstaka samverkansregion inte
ska beviljas tillstind att bedriva specifik vard.3"

%72 Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17, Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-
04-25, Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19 och Ekberg-
Jansson, A., digitalintervju, 2024-05-21.

373 Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25, Dabrosin Séderholm, J., digitalintervju,
2024-05-20 och Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19.

874 Kohler, M., intervju, 2024-04-29.

%75 Fallback-Svensson, N. och Bergstrom, U., digitalintervju, 2024-04-19.

376 Kohler, M., intervju, 2024-04-29.

377 Dabrosin Soderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Claesson, J., digitalintervju, 2024-
04-30, Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25 och Tibell, A. och Ahlsson, A.,
intervju, 2024-04-25.

378 Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

87° Rosenqvist, J., digitalintervju, 2024-04-17.
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7.8.7 Oppnare arbetsklimat i gruppen

Arbetet i B2 har utvecklats dver tid. Denna utveckling har skett till foljd av
gruppens mognad och som respons pa de utmaningar och erfarenheter som
uppstatt under arbetets gang.

B2 har sedan den bildades haft regelbundet aterkommande internat. Dessa
har varit viktiga nar det géller att skapa en gemensam malbild for gruppen.
Gruppens arbetssitt ar en dterkommande punkt som diskuteras vid dessa till-
fallen. Vid gruppens internat i januari 2024 beslutades t.ex. att kansliet for att
undvika tidspress ska boka in flera méten med gruppen nér arendena ska dis-
kuteras. F6r omraden dér det ar lika manga sokande som tillstand att fordela
racker det normalt med ett enda méte. Vid de tillfallen da det ar konkurrens
om tillstdnden tar beredningen langre tid, och det finns ofta behov av att ta
hem &drendena for fortsatt diskussion i hemregionen. Att fler méten kan bokas
in nu &r delvis ett resultat av att takten for att utlysa nya vardomraden har
minskat.*®° Forandringen i arbetssétt ar enligt samverkansregion Lund/Malmé
nagot som flera representanter for gruppen har efterfragat.®*

Ordféranden i B2 beskriver att fortroendet mellan gruppens representanter
har utvecklats dver tid, vilket har bidragit till en mer 6ppen och konstruktiv
diskussion. Under de inledande métena var han tydlig med att gruppen méste
bortse fran regionala intressen och att fokus enbart skulle ligga pa att komma
overens om den basta l6sningen for hela halso- och sjukvarden. Det har ocksa
varit viktigt att gruppen har varit relativt stabil och att manga av representan-
terna har suttit i gruppen sedan den bildades. Ordféranden i gruppen brukar ha
nagot inledande méte med nya representanter for gruppen for att informera om
hur man arbetar i gruppen.®?

Nagra intervjuade uppger att det relativt ofta hander att regionerna andrar
uppfattning under ett méte baserat pa att de har fatt ta del av ny information i
ett arende. Ibland nar diskussionerna ar mer Iasta forekommer det att man tar
en paus, och representanterna for gruppen for informella diskussioner och man
har mojlighet att ta kontakt med personer i hemregionen. %%

7.9 Beslut om antal vardutforare inom ett vardomrade

Det finns en pagaende diskussion mellan representanterna for B2 om fordel-
ningen av tillstdnd att bedriva NHV. Centralt i diskussionen star fragan om
huruvida man bor anvéanda ett s.k. intervallsystem i stéllet for ett absolut antal
tillstdnd vid fordelning av dem till vardutforare.

380 gocialstyrelsen, 2024-06-10 och Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

%1 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

32 Rolén, T., intervju, 2024-05-15.

383 Fallback-Svensson, N. och Bergstrém, U., digitalintervju, 2024-04-19, Kohler, M., inter-
vju, 2024-04-29 och Claesson, J., digitalintervju, 2024-04-30.
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7.9.1 Representanterna for B2 efterfragar flexibilitet nar de
foreslar vardutforare

Fragan om huruvida B2 vid en beredning av ett drende endast ska forhalla sig
till ett fast angivet antal vardtillstand eller om det ska finnas ett intervall att
forhalla sig till har varit uppe for diskussion i gruppen flera ganger. Gruppen
har dven tagit upp fragan med bade den gamla och den nya konstellationen av
B1. B1 har hittills varit negativt installd till att ange ett intervall nér det géller
antalet vardutforare.3*

Flera representanter for gruppen har uttryckt en 6nskan om storre flexibilitet
nar det géller beslut om antal vardutférare. De argumenterar for att ett intervall
skulle ge dem battre mojlighet att anpassa forslag till beslut efter faktiska for-
héllanden. Deras oro &r att ett bestamt antal tillstand riskerar att skada etable-
rade samarbetsstrukturer och leda till att man maste bortse fran nytillkommen
information om de sokande som framkommer under ansékningsprocesser. Sa-
dana rigida forutsattningar riskerar i vérsta fall att skada fortroendet for hela
NHV-processen, enligt dem. De poangterar samtidigt att det inte ror sig om ett
underkdnnande av B1:s utforda arbete, utan ett beslut kan behova revideras av
flera anledningar.®®® Enligt representanterna for samverkansregion Lund/Malmo
kan det ibland vara forst ndr man har ansékningarna framfor sig i B2 som man
bast kan bedéma antalet lampliga véardutforare, 3

Flera av de intervjuade lyfter fram fallet HOCM, dvs. arendet om viss vard
vid hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati, som exempel pa ett forslag dér be-
slutet om antal vardutférare inte var optimalt. Det foreslogs att denna vérd
skulle bedrivas vid tva enheter, men det var fem sokande.*®” Arendet har bord-
lagts pa grund av svarigheter att komma dverens i B2,

Socialstyrelsen har darefter bedrivit ett inledande planeringsarbete kring
hjartomradena dar HOCM ingar. Tanken var att myndigheten tillsammans
med kontaktpersonerna pa respektive universitetssjukhus skulle titta pa alla
nominerade omraden som berdr hjart-karlsjukdomar — bade omraden som var
kvar pé bruttolistan och omraden som bordlagts under genomlysning eller be-
redning. Syftet med arbetet var att kartlagga hur varden bedrivs, analysera
vilka behov och utmaningar som férekommer och bedéma om det finns ber6-
ringspunkter mellan omrédena. Arbetet gjordes i samarbete med kontaktper-
sonerna for NHV vid universitetssjukhusen, med hjélp av de kardiologiska och
thoraxkirurgiska verksamheterna. Socialstyrelsen understryker att eftersom
det &r universitetssjukhusens hjarta-kérlverksamheter som bedriver den hér
varden &r det viktigt att deras respektive behov belyses. Férhoppningen var att
en sadan bredare kartlaggning skulle hjalpa Socialstyrelsen att starta ratt

384 Rolén, T., intervju 2024-05-15.

385 Rosenqvist, J., 2024-04-17, Dabrosin Séderholm, J., digitalintervju, 2024-05-20, Kéhler,
M., intervju, 2024-04-29 och Tibell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

%6 Karlsson, S. och Luts, L., digitalintervju, 2024-04-25.

387 Socialstyrelsen, dnr 13045/2019.

388 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/oversikt/hypertrofisk-obstruktiv-kardio-myopati-hocm/.


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/oversikt/hypertrofisk-obstruktiv-kardio-myopati-hocm/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/oversikt/hypertrofisk-obstruktiv-kardio-myopati-hocm/
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SKG:er samt dra nytta av eventuella synergier mellan olika omraden. En dia-
log ska enligt planen startas under varen 2025.%°

7.9.2 Juridiska hinder for att implementera ett intervallsystem

Det finns enligt Socialstyrelsen juridiska hinder for att implementera ett s.k.
intervallsystem. Socialstyrelsen betonar att B1 ar fri att skriva vad den vill i
sitt yttrande, dvs. om den skulle vilja ange antalet enheter som ett intervall si
ar det helt upp till den.

Socialstyrelsen gor dock beddmningen att ett s.k. intervallsystem skulle
forflytta beslutsansvaret fran Socialstyrelsen till namnden, vilket inte var lag-
stiftarens intention. Enligt 7 kap. 5 § halso- och sjukvérdslagen (2017:30) ska
den myndighet som regeringen bestdammer besluta om vilken hélso- och sjuk-
vard som ska utgéra NHV och vid hur manga enheter sadan vérd ska bedri-
vas. 3%

Om Socialstyrelsen i definitionsbeslutet formulerar sig som att varden ska
bedrivas vid som mest x antal enheter” forflyttas ansvaret for att besluta om
hur ménga enheter véarden ska bedrivas vid fran Socialstyrelsen till namnden.
Detta géller, om &n inte lika tydligt, &ven for formuleringar som ror ett intervall
med enheter. Socialstyrelsen anser att den l16sning som ligger ndrmast lagstif-
tarens intention &r att SKG:en kommer med ett forslag pa ett lampligt antal
vardutférare som B1 kan yttra sig over, att myndigheten beslutar om antalet
enheter och att NNHV sedan beslutar om tillstandstilldelningen.*

Vidare betonar Socialstyrelsen att fragan om antalet vardutforare inom ett
tilltankt vardomrade inte ska utga fran det antal som &r verksamma inom vard-
omradet nar arendet behandlas. Det handlar om patientnytta och om att sakra
en hogre kvalitet i framtiden och hushalla med samhéllets resurser. Fragan om
antal vardutforare tas upp av SKG:en tidigt i beslutsprocessen (se avsnitt
4.5.2). SKG:en ger en rekommendation om hur manga enheter som behovs i
landet for att man ska uppna en jamlik och resurseffektiv vard.®? Ett forslag
som utgar ifran hur varden bedrivs fore en koncentration skulle enligt Social-
styrelsen géra B2:s arbete lattare. Ett sadant forhallningssétt skulle dock sta i
direkt motsattning till intentionen med lagstiftningen, dvs. att koncentrera vard
for att uppna storre patientnytta. Det finns dessutom moéjligheter for vardutfo-
rarna att lamna eventuell ytterligare information som en SKG har missat att ta
upp i sitt underlag i samband med remissrundan. 3%

389 gocialstyrelsen, mejl, 2024-05-31 och Socialstyrelsen (2024d).
390 gocialstyrelsen, mejl, 2024-06-14.

31 gocialstyrelsen, mejl, 2024-06-17.

392 gocialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

33 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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7.9.3 Beslut om rekommenderat antal vardutforare foljs inte
alltid

Socialstyrelsen har vid ett tillfalle frangatt att specificera ett bestamt antal
vardutforare. For NHV-omradet viss vard vid prolaps och urininkontinens be-
slutade myndigheten att denna vard skulle bedrivas vid minst tre och maximalt
fyra enheter i Sverige.®** Till slut fattade NNHV beslut om att tre regioner
skulle beviljas tillstand att bedriva varden.3%

Det har vid tva tillfallen intraffat att det har utsetts farre vardutforare an det
antal som Socialstyrelsen beslutade. For vardomradet viss vard vid endo-
metrios beslutade Socialstyrelsen att varden skulle bedrivas vid fem enheter.3%
SKG:en och B1 foreslog att avancerad kirurgi vid endometrios skulle bedrivas
vid fem enheter for att dels minska risken for undantrdngning av annan verk-
samhet samtidigt som kompetensen for den svara endometrioskirurgin upp-
rattholls, dels sékerstalla en bra geografisk spridning av denna vard. Seder-
mera inkom det dock endast fyra ansokningar som uppfyllde kraven for att fa
bedriva denna vard, och det resulterade i ett beslut om att endast fordela till-
stand till dessa fyra vardutforare.®” Enligt samverkansregion Stockholm visar
arendet att det vore battre om det fanns en flexibilitet i systemet och att man i
B2 hade ett intervall av vardutforare att forhalla sig till i sina forslag till beslut.

For vardomradet viss vérd vid systemisk amyloidos beslutade Socialstyrelsen
att varden skulle bedrivas vid fyra enheter.®® Tre regioner har dérefter tillde-
lats tillstdnd att bedriva hela eller delar av varden, och det kvarstar ett vakant
tillstdnd att bedriva vard inom en del av definitionen.*°

Rent juridiskt s &r de tva ovannamnda tillstand som inte har fordelats fort-
farande vakanta da Socialstyrelsens beslut om antal vardutforare fortfarande
galler. Hittills har det inte framkommit ndgon information som pekar pa att det
forekommer nagra problem for de tva tillstindsomradena dar det finns vakanta
tillstand. Socialstyrelsen féljer arligen volymer och tillganglighet systematiskt
och kommer om sé ar lampligt att &ndra beslut om antal utforare som en del
av myndighetens forvaltning 40

Socialstyrelsen beslutade att vardomradet konsdysfori skulle koncentreras
till tre enheter.*® Fem regioner ansokte darefter om att f bedriva véard inom
vardomrédet. B2 bedémde dock att ingen av de sokande regionerna fullt ut
kunde leva upp till de generella och sarskilda villkoren for att bedriva varden.
Losningen blev en samverkansmodell med tre tillstAndshavare och tre under-

3% gocialstyrelsen, dnr 12391/2018-73.

3% https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/oversikt/prolaps-och-urininkontinens/.

3% Socialstyrelsen, dnr 5.3-7828/2018.

397 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/oversikt/endometrios/.

3% Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

39 Socialstyrelsen, dnr 30116/2020.

490 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/oversikt/systemisk-amyloidos/.

401 Socialstyrelsen, intervju, 2024-06-10.

402 gocialstyrelsen, dnr 13381/2019.
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leverantorer, dvs. alla sex samverkansregioner berérdes av beslutet.*® Enligt
samverkansregion Stockholm beslutade NNHYV alltsd om en form av samver-
kansregional nivastrukturering trots att det gallde NHV och att det maximalt
skulle fa finnas fem utforare.*** Socialstyrelsen bedémde att den losningen
bést gagnade patienterna utifran att ingen region kunde leva upp till villkoren
om t.ex. tillganglighet och kompetens. 4%

403 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard — viss
vard vid kénsdysfori, dnr 8.9-32782/2021, dnr 8.9-32939/2021, dnr 8.9-33264/2021, dnr 8.9-
32403/2021 och dnr 8.9-33291/2021.

4% Tipell, A. och Ahlsson, A., intervju, 2024-04-25.

495 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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8 Uppfoljning och utvirdering av tillstanden
(steg 8)

Sammanfattning: NHV foljs upp genom arsrapporter och egenkontroller
fran tillstindshavarna, och ca 75 procent av dem instammer helt eller delvis i
att uppféljningsmatten ger en god bild av kvaliteten pd véarden. Samtidigt upp-
ger narmare 60 procent att det finns behov av att forandra nagot eller nagra av
matten. Cirka halften av tillstindshavarna uppger att det finns villkor for deras
NHV-tillstind som de inte helt, eller bara delvis, uppfyller. Det 4r relativt van-
ligt att tillstindshavarna i sina egenkontroller identifierar mindre avvikelser
som inte behdver inrapporteras till Socialstyrelsen. Under perioden 2019-
2024 inrapporterades storre forandringar i verksamheten for ca 2-3 vardomra-
den per ar.

En enkat visar att nastan 80 procent av tillstandshavarna anser att uppfolj-
ningsmotena efter den forsta arsrapporteringen ar vardefulla och att det vore
vardefullt med arligt aterkommande méten for att diskutera uppfoljning och
utvérdering.

Vid behov gor Socialstyrelsen ytterligare fordjupad uppféljning av NHV.
Det kan t.ex. handla om att gora registerbaserade analyser for att battre kunna
forsta eller forklara skillnader som identifierats i analysen av den arliga upp-
féljningen. En del av den fordjupade uppféljningen kan ocksé handla om att
fordjupat folja upp generella och sarskilda villkor utifrén olika teman, t.ex.
samverkan.

Cirka 80 procent av tillstindshavarna anser att Socialstyrelsens uppfélj-
ningsarbete fungerar effektivt, &ven om 6nskemal om forbattringar finns. Kon-
taktpersonerna vid universitetssjukhusen skulle 6nska att Socialstyrelsen i
uppfoljningsarbetet ocksa forsokte identifiera eventuella systemkonsekvenser.

En majoritet av tillstAndshavarna anser att uppstartsmaten for nya till-
standshavare ar vardefulla. Socialstyrelsen genomfor regelbundna avstam-
ningsmdéten med kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen dar diskussio-
ner fors om gemensamma tillstindsomraden och de informerar varandra om
NHV-arbetet.

Socialstyrelsen haller pa att utveckla en process for att utvardera NHV-till-
sténden och planerar att genomfora tillstdndsutvarderingar 4-6 ar efter beslu-
ten. Saval kontaktpersoner vid universitetssjukhusen som tidigare och nuva-
rande representanter for B1 betonar att Socialstyrelsens utvéarderingar ocksa
bor fanga upp negativa systemeffekter hos remittenter och de vardutférare som
har fatt avslag pa en NHV-ansgkan. En viss oenighet rader i fraga om huruvida
Socialstyrelsen eller externa aktorer bor ansvara for utvarderingarna. Flertalet
av tillstAndshavarna anser att tillsvidaretillstind &r att foredra framfor tidsbe-
gransade NHV-tillstand. Kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen delar
denna uppfattning men understryker att det ar viktigt att det gar att omprova
tillstand.
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Socialstyrelsen menar att myndighetens arliga och férdjupade uppféljningar
av enskilda tillstand och tillstandsomraden ar viktiga verktyg vid forvaltningen
av NHV. Syftet ar att se om malet med god och jamlik vard uppfylls.“®® Den
aktiva forvaltningen av NHV-tillstdnden innebéar att den hogspecialiserade
varden féljs upp dels genom arsrapportering och egenkontroll fran tillstinds-
havarna, dels genom Socialstyrelsens &terkommande fordjupade uppféljningar
av tillstdnden. Socialstyrelsen kan ocksa initiera uppféljningar av enskilda fra-
gestallningar med anledning av t.ex. sdrskilda handelser.*°”

8.1 Arsrapportering fran tillstdndshavarna

Verksamheter med tillstand att bedriva NHV ska senast den 1 april varje ar
rapportera ett antal uppfoljningsmatt och villkorsuppfyllelse som avser fore-
géende &r till Socialstyrelsen.*®® Alla SKG:er lagger i steg 2 i tillstdndsprocessen
fram forslag pa uppfoljningsmatt for arlig rapportering av den definierade
varden. Infor att tillstinden ska bdrja gélla utarbetar verksamhetsforetradare
tillsammans med utredare pa Socialstyrelsen uppfoljningsmatt for respektive
tillstindsomréde. Arsrapporteringen ska beskriva verksamhetens vardresultat
och redogara for hur verksamheten har uppfyllt villkoren for tillstandet att be-
driva NHV. De inrapporterade uppfoljningsmatten analyseras av Socialstyrel-
sen, och alla data publiceras pd myndighetens webbplats. Socialstyrelsen fljer
sarskilt trender 6ver aren. Enligt Socialstyrelsen innebar sma patientvolymer
och korta tidsserier att ett arligt utfall inte ar tillrackligt for att vardera resulta-
ten.*%® Syftet med arsrapporterna ar att Socialstyrelsen ska kunna félja vardvo-
lymer, remitteringsmonster, tillgdnglighet och vissa resultat samt identifiera
eventuella avvikelser som kraver ytterligare uppféljning. Myndigheten kom-
municerar med tillstindshavarna pa olika satt. Vid mindre fragor, t.ex. vid
misstanke om att arsdata innehéller felregistreringar, sker den huvudsakliga
kommunikationen via mejl. Identifierade avvikelser kan diskuteras vid méten
med tillstandshavare for att de involverade aktérerna kunna forsta och forklara
de skillnader som har identifierats i analysen. Eventuella skillnader i uppfolj-
ningsmatten mellan vardutférare kan medféra att Socialstyrelsen bedémer att
det finns behov av att pdborja en fordjupad uppféljning av tillstandshavaren
eller tillstAndshavarna for att analysera orsaker och effekter samt foresla for-
battringsomraden. Myndighetens analyser kan aven identifiera mindre avvi-
kelser som inte krdver omedelbar atgard, d&ven om det kan finnas anledning att
folja dessa avvikelser noggrant i samband med kommande ars inrapportering.
I de fall det krévs (efter ett avstdmningsmdte) begér Socialstyrelsen att till-
standshavaren skapar en étgardsplan. Regionerna ar skyldiga att pa Social-

46 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.

47 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/.

408 4 kap. 8 § Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad
vard.

409 gocialstyrelsen, mejl, 2024-06-19 och Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.
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styrelsens begéran skicka in kompletterande uppgifter utdver vad som foljer
av den arliga inrapporteringen.*

Socialstyrelsen presenterade en arsrapport for 2023 om den nationella
hogspecialiserade varden. Det var den forsta arsrapporten som summerade ett
verksamhetsar och myndighetens aktiva forvaltning av NHV. Socialstyrelsen
publicerar en rapport for att komplettera den arliga uppféljningen med vad
myndigheten har sett och agerat p& som ett led i den aktiva férvaltningen. Ars-
rapporten &r tankt att komplettera den rapport som myndigheten lamnar arli-
gen till Socialdepartementet samt Socialstyrelsens arsredovisning diar NHV
har ett eget kapitel. 4

8.1.1 Fem olika kategorier av uppfoljningsmatt ska inrapporteras

Socialstyrelsen tillsatter en grupp bestdende av verksamhetsforetradare fran
tillstindsenheterna och utredare fran Socialstyrelsen for att bestimma vilka
uppfoljningsmatt som ska rapporteras. Gruppens arbete leds av utredare fran
Socialstyrelsen. Tva utredare fran Socialstyrelsen utses som ansvarar for att
utarbeta uppféljningsmatt inom det aktuella tillstdndsomradet. En forfragan
skickas till kontaktpersoner pa universitetssjukhusen for att fa namn och kon-
taktuppgifter till en eller tva verksamhetsforetradare fran varje tillstindsenhet.
Utredarna tar dérefter kontakt med verksamhetsforetradarna och bjuder in dem
till ett introduktionsmote. (I forsta hand arrangeras gemensamma, generiska
introduktionsmdéten dar deltagare fran flera olika tillstandsomraden kan
ingé.)412

Efter introduktionsmotet kallas de utsedda personerna till arbetsmoten
(ca 2-3 stycken arbetsméten som ar 1,5 timmar langa). Arbetet utgar fran
SKG:ernas forslag pa uppféljningsmétt och eventuella synpunkter fran remiss-
instanser. P4 arbetsmotena utarbetas totalt fem till tio uppfoljningsmatt. Dessa
matt omfattar bakgrundsmatt, tillganglighetsmatt, resultatmatt, patientrappor-
terade matt och 6verrapporteringsmétt. Uppféljningsmétten maste tas fram,
forankras och godkannas av verksamheterna innan vardtillstanden bérjar gélla,
eftersom tillstandsenheterna maste kunna samla in korrekta data for uppfolj-
ning.413

I den man det ar mojligt anvands samma typ av matt for olika tillstindsom-
raden. Men eftersom de olika tillstindsomradena har olika karaktar behgver
man ocksa ta fram specifika matt som &r relevanta for de olika tillstindsomra-
dena. Till exempel ska det alltid finnas med uppgifter om antal patienter (for-
delat pa kon, fordelat pd barn och vuxna eller &lder nar det ar aktuellt och
fordelat pa hemregion) och tillginglighet (t.ex. tid fran remiss till nationell
hogspecialiserad vard, andel patienter som kommer till NHV inom rekommen-

410 Socialstyrelsen (2024b), Socialstyrelsen, mejl, 2024-06-25 och Socialstyrelsen, intervju,
2024-09-10.
411 gocialstyrelsen, mejl, 2024-06-25.
42 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-06 och Socialstyrelsen (2024c) Uppdragsbeskrivning for
kjlgpfbljningsmétt.

Ibid.
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derad tid). P& grund av de olika NHV-omradenas olika karaktar kan olika upp-
foljningsmatt tas fram for olika omraden. Fér NHV-omraden med ett mycket
litet antal patienter, som t.ex. higisoleringsvard vid hogsmittsamma sjukdomar,
ar det orimligt att anvanda samma typ av matt som for omraden med ett be-
tydligt storre antal patienter, som t.ex. kénsdysfori. Skillnader i framtagna
uppfoljningsmatt kan ocksa bero pa att vardomradena har helt olika karaktar.4*

En reflektion fran Socialstyrelsen &r att SKG:erna ofta har héga ambitioner
och vill félja upp varden mer noggrant an vad som ar mojligt for nationella
hogspecialiserade vérdenheter att rapportera. Det ar forst nar det finns en tyd-
lig definition och det har beslutats vilka verksamheter som ska bedriva varden
som det med sékerhet gar att sdga vilka uppfoljningsmatt som ar méjliga och
relevanta att tillampa.*'®

Uppfoljningsmatten

De uppféljningsmatt som finns for de olika NHV-omradena delas upp i nedan-
stdende fem kategorier. Data for alla métt samlas in arligen, med néagra fa
undantag.*¢

Bakgrundsmatt samlas in for att kunna félja utveckling, remitteringsmons-
ter och patientfordelning inom NHV. En skillnad jamfort med 6vriga uppfolj-
ningsmatt ar att det inte finns ndgon 6nskvard riktning pa bakgrundsmatten.
Matten foljer antal patienter och antal behandlingar inom NHV, alder och kon
pa patienterna samt patienternas geografiska hemvist. Matten kan ocksa mata
t.ex. vérdtid och hur svart sjuka patienterna ar.

Tillganglighetsmatt ar matt som pd olika satt foljer tillganglighet till den
vard som har nivastrukturerats. Till exempel kan matten mata hur stor andel
av de remitterade patienterna som far ett besok vid en nationell vardenhet inom
rekommenderad tid eller hur 1anga vantetiderna till vardenheterna ar. Tillgang-
lighetsmétten kan ocksd folja i vilken utstrackning en nationell vérdenhet
maste remittera patienter till en annan vardenhet. Till skillnad fran bakgrunds-
matten har dessa matt oftast en dnskvard riktning som vardenheterna ska ar-
beta mot, t.ex. kortare vantetider for patienter innan de far en behandling, men
de kan aven vara deskriptiva. Socialstyrelsen understryker att dessa matt
ibland beror pa faktorer som vardgivaren inte kan paverka, t.ex. tillgang till
organ for transplantation och hur sjuka patienterna ar vid remittering. Eventuella
skillnader i utfall mellan olika tillstandshavare och olika tidsperioder behover
darfor analyseras narmare.

Resultatmatt*” visar effekten av behandlingar, som t.ex. dverlevnad, ater-
inlaggning och eventuella komplikationer efter ett ingrepp. | likhet med till-
ganglighetsmatt har dessa métt en onskvard riktning som vérdenheterna ska
arbeta mot. En annan likhet med tillganglighetsmétten &r att resultaten kan

ﬁ;‘ Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-06 och Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

Ibid.

416 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/begrepp-och-definitioner/.

“7 Tidigare medicinska resultatmatt.

2024/25:RFR11

127


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/begrepp-och-definitioner/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/begrepp-och-definitioner/

2024/25:RFR11

128

8 UPPFOLINING OCH UTVARDERING AV TILLSTANDEN (STEG 8)

bero pa en rad faktorer som vardgivaren inte kan paverka och behdver tolkas
med det i atanke. Enligt Socialstyrelsen ska dessa matt vara relativt fa och
évergripande, och de ska spegla varden for de patienter som faller inom ramen
for definitionen. Resultatmatten kan inte ersatta vardenheternas egna kvalitets-
uppfoljningar och resultat frn eventuella kvalitetsregister.

Patientrapporterade matt ska bidra till att 6ka patientdelaktigheten inom
varden. En viktig skillnad jamfort med ovriga kliniska matt &r att de ger ett
patientperspektiv pa véarden. Patientrapporterade matt kan fas fran dels PROM
(Patient Reported Outcome Measures) som visar hur patienterna skattar sin
sjukdom och halsa efter viss vard, dels PREM (Patient Reported Experience
Measures) som méter hur patienterna upplever varden. Fordelen med patient-
rapporterade matt &r att de visar hur patienterna mar eller vad de vill ha ut av
en behandling. Aven dessa matt har en énskvérd riktning som vérdenheterna
ska arbeta mot.

Overrapporteringsmétten ska bidra till att sékerstélla en trygg 6vergang till
varden i patienternas hemregion och oka patientsikerheten. Ett annat syfte ar
att de kan bidra till att framja samverkan mellan tillstindshavare och remitten-
ter. Till exempel kan ett matt visa om och hur tillstindshavarna aterrapporterar
patienter till hemortsl&kare eller remitterande sjukhus eller visa andelen pati-
enter som far en individuell véardplan vid utskrivning. I liknet med flertalet
uppféljningsmatt ovan sa har dessa métt en 6nskvard riktning som véardenhet-
erna ska arbeta mot.

Uppfoljningsmatten ger en delvis god bild av kvaliteten pa den
utférda varden

Som framgér av diagram 2 nedan uppger 15 procent av tillstindshavarna att
de instammer helt och 60 procent att de instammer delvis med pastdendet att
uppfoljningsmatten for NHV-omréadet ger en god bild av kvaliteten pé den ut-
forda varden. 13 procent av de svarande uppger att de delvis inte instimmer i
att uppféljningsmatten ger en god bild av kvaliteten for den nationella hogspe-
cialiserade vard som utfors.
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Diagram 2 Ger uppféljningsméatten for NHV-omréadet en god bild av
kvaliteten pa den utforda varden?

Instammer inte alls 0

Instammer delvis inte 12,8

Varken instammer eller instammer

inte 12,8

Instammer delvis 59,6

Instammer helt 14,9

0 10 20 30 40 50 60 70

Procent

Kalla: RUFS-enkét hosten 2024.

Som svar pa en uppfdljande fraga till det som aterges i diagram 2 uppgav nés-
tan 60 procent av de svarande att det finns behov av att férandra nagot eller
nagra av de uppfoljningsmétt som finns for NHV-omradet. Det kan t.ex.
handla om att slopa tidigare framtagna uppfoljningsmatt, revidera matt eller
utveckla nya matt. Drygt 30 procent svarade att de inte sdg nagot sdant behov
och drygt 10 procent hade ingen asikt i fragan.

Totalt anser 54 tillstdndshavare att uppfoljningsmatten behéver forandras
for det egna NHV-omradet. De uppféljningsmétt som de ser storst behov av
att utveckla ar medicinska resultatmétt (30), patientrelaterade matt (24) och
tillgénglighetsmatt (19). Nagot farre tillstandshavare ser utvecklingshehov for
overrapporteringsmatt (13) och bakgrundsmatt (12).

Négra av kontaktpersonerna for NHV vid universitetssjukhusen menar att
uppfoljningsmatten ger en begransad bild av kvaliteten pa den utforda véarden
gallande grundlaggande kvalitetsmatt. Det dr samtidigt en utmaning att hitta
matt som ar relevanta for alla intressenter kring ett vardomréade. Forst nar det
finns langre tidsserier for de respektive tillstinden och definitionen av matten
har finslipats finns det forutsattningar for att kunna bedéma kvaliteten pa ett
overgripande plan.*® Det ar enligt Ulrica Bergstrém som &r kontaktperson for
Norrlands Universitetssjukhus svarare att hitta lampliga matt for vissa till-
stdndsomraden som belyser patientnytta, medan t.ex. ledtider kopplat till vérd-
forlopp ar enklare att registrera.*® Johan Rinder som &r kontaktperson for Ka-
rolinska Universitetssjukhuset anser att tillganglighetsmatten delvis &r felakt-
iga da det inte & NHV-patienters tillgang till vard som behover foljas utan
snarare tillgangligheten for alla andra patienter som &r i behov av samma

418 Karlsson, S., mejl, 2024-10-31, Rexius, H., mejl, 2024-11-01 och Dabrosin Soderholm,
J., mejl, 2024-11-04.
419 Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07.
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kompetenser och vardinfrastruktur.*?® Socialstyrelsen anser for sin del att det
ar rimligt att myndigheten fokuserar pa att félja tillgangligheten till den vard
som gjorts tillstAndspliktig och inte far utforas av andra. Myndigheten anser
vidare att det inte ingar i dess uppdrag att folja andra patienter som &r i behov
av samma kompetenser och vardinfrastruktur.4?*

Daniel Nowinski som &r kontaktperson vid Akademiska sjukhuset i Upp-
sala anser att matten inte alltid ger en god bild av kvaliteten. I nationella kva-
litetsregister gors ett systematiskt och omfattande arbete for att sékerstalla att
data ar jamforbara, men det har endast delvis gjorts for rapportering av NHV.
Bakgrundsmatten och tillganglighetsmatten far betraktas som mer tillforlitliga
an resultatmatten, men dven har kan det finnas problem med datakvalitet, t.ex.
nar det galler hur NHV-definitioner har tillampats. Uppfoljningsmatten ger sa-
ledes en relativt grov bild dér storre skillnader mellan utférare kan signalera
behov om fordjupad uppféljning. Enligt Daniel Nowinski skulle kanske Social-
styrelsen kunna samarbeta med nagot av landets registercentrum for att ut-
veckla uppféljning baserad pa kvantitativa data. Ett annat forslag &r att sam-
ordna patientrapporterade utfallsmatt med den nationella patientenkaten.*? En
aspekt som Socialstyrelsen lyfter fram ar att ménga av de vardomraden som
har definierats som NHV é&r alltfor smé& och darfor inte registrerar sina resultat
i nagot kvalitetsregister.*2®

8.1.2 Vissa tillstdndshavare uppfyller inte de generella och
sarskilda villkoren

Som har beskrivits tidigare i rapporten &r varije tillstdnd inom NHV férknippat
med generella och sarskilda villkor som tillstAndshavarna ska uppfylla for att
fa bedriva varden. Tillstindshavarna ska arligen inrapportera om de uppfyller
dessa villkor. De generella villkoren anges i 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter
(HSLF-FS 2018:48) om NHV. TillstAndshavarna ska samverka med dels
andra regioner som bedriver vard inom samma tillstindsomrade, dels de vard-
givare som remitterar patienter for sédan vard. Nar det géller forskning och
utveckling ska tillstandshavarna sékerstalla att forskning som kan ha betydelse
for den vard som omfattas av beslutet kan bedrivas inom omradet genom att
efter samrad med berdrda universitet och hogskolor faststélla de processer och
rutiner som behdvs. Tillstandshavarna ska ocksa utéva egenkontroll samt géra
en riskanalys och uppratta en kontinuitetsplan som ska sékerstalla att varden
kan erbjudas dven om oférutsedda handelser intraffar. De sarskilda villkoren
ar forknippade med ett specifikt vardomrade och faststalls i samband med be-
slut om tillstdnd. Ett exempel pa sarskilt villkor kan vara att tillstdndshavarna
ska ta fram véardprogram inom det definierade tillstindsomradet.*?*

420 Rinder, J., mejl, 2024-11-04.

421 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

422 Nowinski, D., mejl, 2024-11-07,

423 gocialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

424 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/begrepp-och-definitioner/.
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Tillstandshavarna rapporterar arligen in om de har uppfyllt villkoren, och
informationen redovisas pa Socialstyrelsens webbplats for alla de olika till-
standsomradena. Varen 2024 uppdaterades denna information med 2023 Ars
data for totalt 40 olika vardomraden. En narmare analys visar att for 22 av
vardomréadena uppgav tillstindshavarna att de uppfyllde alla villkor, dvs. bade
generella och sarskilda sadana, som féljde med NHV-tillstandet. Det innebar
att for 18 vardomraden var det en eller flera tillstindshavare som uppgav att
de delvis eller inte alls uppfyllde alla de faststéllda villkoren. Samtidigt &r det
viktigt att ha i &tanke att det endast var enstaka villkor som inte uppfylldes.

Hur Socialstyrelsen agerar nér en tillstindshavare informerar om att den
inte fullt ut kan uppfylla de generella och sérskilda villkoren for ett vardom-
rade beror pa vilket eller vilka villkor det galler och vilken information till-
standshavaren har lamnat. Hur myndigheten agerar beror ocksa pa om bristen
hindrar vardutféraren fran att utfora sitt uppdrag eller om det handlar om
mindre avvikelser dar tillstindshavaren har en kontinuitetsplan som gor att den
kan fortsétta att utfora sitt uppdrag.?

Vardgivare som har nya tillstindsomraden beddms initialt ndgot mindre
strikt om de inrapporterar nagra brister nar det géller uppfyllelsen av de gene-
rella och sarskilda villkoren. For ett nytt tillstindsomrade med flera utforare,
som t.ex. kdnsdysfori, kan det av forklarliga skél ta l&ngre tid innan alla rutiner
och strukturer ar pa plats. Lésningen for att skapa patientnytta inom ett sédant
omrade 4ar inte att aterkalla tillstindet eller be om en &tgardsplan som forsta
atgard. Till exempel kan det ta ganska lang tid att ta fram vardprogram for
olika vardutforare inom ett tillstindsomrade.*#

8.1.3 Antalet inrapporterade avvikelser foljer fordelningen av
tillstdnden

| bilaga 11 redovisas de NHV-omraden dar en eller flera tillstindshavare inte
uppfyller de generella och sérskilda villkoren. Det har inrapporterats 49 av-
vikelser (av totalt drygt 400 frdgor om villkor), varav 36 av avvikelserna
inrapporterades av ndgot av de tre stora universitetssjukhusen. Karolinska Uni-
versitetssjukhuset inrapporterade hélften av avvikelserna. En forklaring till det
ar att de storsta universitetssjukhusen dominerar nar det géller tilldelning av
tillstanden.

40 av avvikelserna inrapporterades som att tillstAndshavarna delvis upp-
fyllde villkoren. Det innebar salunda att tillstindshavarna bedémde att verk-
samheten inte uppfyllde villkoret i friga om nio av avvikelserna. For flertalet
av vardomradena inrapporterade tillstindshavaren eller tillstindshavarna en
avvikelse. Atta tillstdndshavare rapporterade att de inte uppfyllde tva av vill-
koren, medan tre tillstindshavare bedomde att de inte uppfyllde tre eller fler
av villkoren.

425 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-06.
426 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.

2024/25:RFR11

131



2024/25:RFR11

132

8 UPPFOLINING OCH UTVARDERING AV TILLSTANDEN (STEG 8)

En analys visar att den vanligaste inrapporterade avvikelsen avsag att till-
standshavaren inte uppfyllde kravet pa att tillsammans med 6vriga tillstands-
havare ha utarbetat ett vardprogram inom omradet. Totalt 17 sddana avvikelser
inom nio vardomraden inrapporterades. Det finns enligt Socialstyrelsen inget
som sager att vardprogram ska vara fardigstallda de forsta aren efter ikrafttra-
dandet av NHV-tillstand.*?”

Tolv av tillstdndshavarna inrapporterade att det fanns brister nar det gallde
kravet pa att bidra till att forskning bedrivs inom omradet. Tio tillstAndshavare
gjorde beddmningen att de inte fullt ut uppfyllde de generella villkor som
géllde for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter om NHV.
Tillstandets ikrafttradande forefaller inte ha nédgon betydelse for forekomsten
av inrapporterade avvikelser. Vardomraden med tillstand som tradde i kraft
under perioden 2021-2023 dominerar och utgdr narmare bestamt 13 av de 18
omradena. Samtidigt var det ocksa under denna period som en hdg andel av
NHV-omradena beslutades. Avvikelser inrapporterades ockséa for tre av de
gamla rikssjukvardomradena som 6vergick till NHV. Det galler vardomradena
hjarttransplantation, hjartkirurgi pa vuxna med medfédda hjartfel och svara
brénnskador.

8.2 Tillstandshavarnas inrapportering av férandringar
I verksamheten

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter om NHV ska regionerna skyndsamt an-
mala forandringar i deras verksamhet som péaverkar deras forutsattningar att
uppfylla villkoren for verksamheten.*2

8.2.1 Tillstandshavarnas egenkontroller ska sédkra verksamhetens
kvalitet

Utover den arliga inrapporteringen av uppfoljningsmatt och villkorsuppfolj-
ning ska tillstindshavarna utéva egenkontroll for att sékra verksamhetens kva-
litet i enlighet med Socialstyrelsens foreskrift och allmanna rad (SOSFS
2011:9) om ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete.

Foreskrifterna ska tillampas i arbetet med att systematiskt och fortlépande
utveckla och sakra kvaliteten i sdan verksamhet som omfattas av bl.a. halso-
och sjukvéardslagen.“?® Egenkontroll definieras som systematisk uppféljning
och utvérdering av den egna verksamheten samt kontroll av att den bedrivs
enligt de processer och rutiner som ingar i verksamhetens ledningssystem.*

Egenkontrollerna ska goras med den frekvens som krévs for att vardgivarna
ska kunna sékerstalla verksamhetens kvalitet. Egenkontrollerna kan innefatta

421 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
428 4 kap. 3 § HSLF-FS 2018:48.

429 1 kap. 1 § SOSFS 2011:9.

4% |bid. 2 kap. 1 8.
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* jamforelser av verksamhetens resultat med uppgifter i nationella och regi-
onala kvalitetsregister enligt 7 kap. patientdatalagen (2008:355)

» jamforelser av verksamhetens resultat dels med uppgifter i ppna jamfo-
relser, dels med resultat for andra verksamheter

» jamforelser av verksamhetens nuvarande resultat med tidigare resultat

« malgruppsundersokningar

» granskningar av journaler, akter och annan dokumentation

« undersokningar av om det finns forhallningssatt och attityder hos persona-
len som kan leda till brister i verksamhetens kvalitet

« analyser av uppgifter fran patientnimnder

 insamling av synpunkter fran revisorer och intressenter.*3

8.2.2 Relativt vanligt att tillstandshavarna identifierar mindre
avvikelser i verksamheten

Avvikelser som identifieras i samband med egenkontroller och som bedéms
innebara en liten risk for negativ paverkan pa NHV-verksamheten behover inte
inrapporteras till Socialstyrelsen.

Knappt 40 procent av tillstdndshavarna svarade ja pa fragan om det upp-
tacks forandringar i verksamheten i samband med egenkontroller som inte in-
rapporteras till Socialstyrelsen. Drygt 30 procent svarade nej pa frdgan, medan
nastan lika manga svarade vet ej. Av de som svarade ja (36 stycken) pa fragan
ovan uppgav over 80 procent att de hade upptackt en till tva sddana forand-
ringar av rutinkaraktér i NHV-verksamheten.

Den vanligaste typen av avvikelser som inte har inrapporterats till Social-
styrelsen ror andrade rutiner pa avdelningarna eller brister i rutiner (14
stycken). Nagra tillstindshavare uppgav att tillstdndet var nytt, eller relativt
nytt, och att rutiner var under uppbyggnad eller att mindre saker upptéackts som
behdvde justeras.

Den nast vanligaste typen av avvikelser som inte har inrapporteras till So-
cialstyrelsen ror tillfalliga forandringar i personalgruppen (nio stycken), t.ex.
vid sjukskrivningar och da personal byter arbetsuppgifter. Det kan ocksa
handla om lite kortare, men dterkommande, perioder med brist pa vardplatser
pa grund av personalbrist, t.ex. brist pa specialistsjukskéterskor. De bristande
personella resurserna kan leda till mindre férseningar av t.ex. operationer. Den
sammantagna bedémningen, enligt tillstindshavarna, ar att bristerna inte pa-
verkat NHV-uppdraget.

Fyra tillstdndshavare uppger resursbrist, framfor allt i fraga om tillgang till
lokaler, som en avvikelse som har identifierats inom ramen for egenkontrollen.
Det kan handla om en temporar nedgéng i antalet vardplatser eller operations-
salar av orsaker som stér utanfor tillstdndshavarens kontroll, t.ex. vid inflode
av patienter med komplikationer pa grund av RS-virus. En tillstindshavare

4L |bid. 5 kap. 2 §.
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uppger att de vid varje sadant tillfalle gor en analys for att sakerstalla att till-
stindsomradet inte paverkas.

Andra typer av avvikelser som forekommit galler handlaggningstider, bris-
ter vid remisshantering och behov av 6kad kommunikation om patienter med
hemlandsting.

8.2.3 Fa forandringar av verksamheter inrapporterades till
Socialstyrelsen under perioden 2019-2024

Tillstandshavare kan ocksa identifiera s.k. sarskilda handelser som bedéms
kunna paverka kvaliteten pa vard som ges inom ramen for ett NHV-tillstand.
Sadana drenden ska som ovan angavs skyndsamt inrapporteras till Socialsty-
relsen i enlighet med Socialstyrelsens foreskrifter om NHV.

Av bilaga tolv framgar att det inrapporterades forandringar i verksamheten
for cirka tva till tre vardomraden per ar under perioden 2019-2024. En enskild
tillstindshavare kan ha informerat Socialstyrelsen om flera individuella hén-
delser. Undantaget var 2022 da inga avvikelser inrapporterades till Socialsty-
relsen. Inledningsvis var det f& nya tillstindsomraden, och de inkomna &ren-
dena rorde darmed foretradesvis gamla rikssjukvardsomréaden.

De inrapporterade forandringarna i verksamheten avsdg olika handelser,
som t.ex. bemanningsproblem, svarighet att rekrytera och behdlla vissa personal-
kategorier, som intensivvérdssjukskoterskor, samt problem med materialleve-
ranser. Till exempel informerade Region Stockholm Socialstyrelsen att det
fanns en hotande kompetensbrist inom NHV-omradet barnglaukom och barn-
katarakt pa grund av att tva specialiserade kirurger hade sagt upp sig, vilket
hotade delar av operationsverksamheten. P& Socialstyrelsens begaran lamnade
regionen in en kontinuitetsplan. Vid ett uppféljande moéte slogs det fast att
verksamheten skulle fortsétta enligt den inskickade kontinuitetsplanen och att
de tva tillstindshavarna skulle ha regelbundna avstamningar med varandra.

Andra handelser avsdg samarbetsavtal mellan tillstdndshavare, en justerad
verksamhetsplan, uppkomna problem pé grund av coronapandemin och ned-
satt formaga for tillstdndshavare i friga om att lagga in patienter i behov av
inneliggande vard i samband med uppstarten av ett tillstindsomrade.

8.3 Arlig uppféljning och svar pa specifika fragor
Socialstyrelsen analyserar de arliga data som tillstindshavarna skickar in. Syftet
med den arliga analysen ar att identifiera eventuella avvikelser i rapporte-
ringen och folja upp dessa med tillstAndshavarna for att forstd och forklara
orsakerna.*®

Myndigheten har ocksa ett uppféljande mate med alla tillstAndsenheter som
rapporterar in data forsta gangen. Syftet ar att finga upp problem i inrapporte-
ringen som ror t.ex. formuleringar i uppféljningsmatt, hur métten redovisas pé

432 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-06.
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Socialstyrelsens webbplats och att enheterna rapporterar samma sak. Nar det
galler uppfoljningsmatten kan det ibland vara battre att ta fram ett nytt matt
och stryka ett gammalt matt, &ven om intentionen &r att matten ska vara hall-
bara Gver tid for att man ska kunna folja trender.*3

8.3.1 Vardefullt med regelbundna méten mellan Socialstyrelsen
och tillstdndshavarna

Néstan fyra femtedelar av de som besvarade enkéten ansag att det uppféljande
mote som &gde rum efter den forsta arsrapporteringen av data var mycket
vardefullt eller ganska vardefullt for att utveckla inrapporteringen av den ge-
nomforda varden. Cirka fem procent uppgav att ett sddant mote var inte helt
vardefullt eller inte alls vérdefullt. De resterande svarande uppgav svarsalter-
nativet varken eller (se diagram 3).

Diagram 3 Ar Socialstyrelsens uppfoljande mote efter forsta
arsrapporteringen av data vardefullt?

Inte alls vardefullt |l 2,1

Inte helt vardefullt 3,2
Varken eller 16
Ganska vardefullt 36,2
Mycket vardefullt 42,6
0 10 20 30 40 50

Procent

Kalla: RUFS-enkét hosten 2024.

En annan fraga i enkaten till tillstindshavarna tog upp om det vore vardefullt
med arligt aterkommande moten med Socialstyrelsen (och andra tillstands-
havare) for att diskutera uppfoljning och utvérdering av verksamheten (se
diagram 4). Med sadana méten avses moten som inte initieras pa grund av
Socialstyrelsens uppfoljning av inrapporterade avvikelser etc.

3 Ipid.
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Diagram 4 Skulle arligt &terkommande méten med Socialstyrelsen for att
diskutera uppféljning och utvérdering av verksamheten vara vardefulla?

Inte alls vardefullt [l 2,1

Inte helt vardefullt 6,4
Varken eller 11,7
Ganska vardefullt 36,2
Mycket vardefullt 43,6
0 10 20 30 40 50

Procent

Kalla: RUFS-enkét hosten 2024.

Aven pé denna fraga var svaret entydigt. Néstan 80 procent av de svarande
uppgav att sadana méten skulle vara ganska vardefulla eller mycket vérdefulla.
Knappt 10 procent svarade att det skulle vara inte helt vardefullt eller inte alls
vérdefullt.

Socialstyrelsen har alltid méten om myndigheten bedémer att det behdvs
nar den arliga inrapporteringen ar klar. Enligt Socialstyrelsen vore det orimligt
att organisera sddana maéten hos de verksamheter dér det efter den rliga in-
rapporteringen inte finns nagra fragetecken.**

8.3.2 Kontaktpersonerna for NHV vid universitetssjukhusen ar
positivt instéllda till uppféljningsmoéten men ser mindre varde
med aterkommande moten

Alla kontaktpersoner anser att det uppféljande mote som dgde rum efter den
forsta arsrapporteringen var vardefullt. Det &r ofta da som enheterna upptacker
problem i de framtagna uppféljningsmatten. Det kan t.ex. galla tolkningen av
vilka patienter som ska inkluderas, definitionen av start och stopp for vissa
tillganglighetsmatt och svérigheter med att ta fram data. Efter motet kan man
t.ex. justera den tekniska beskrivningen av otydliga matt for att sakerstalla att
uppfoljningen inom ett tillstandsomrade blir mer enhetlig.*%

Samtidigt innebér det stora antalet beslutade NHV-tillstand en begréansning
for att organisera enskilda méten for tillstandsomradena. Det skulle daremot
t.ex. vara mojligt att organisera ett stormdte med workshoppar etc. for att moj-
liggora larande mellan olika NHV-omraden.*%

434 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.

4% Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07, Karlsson, S., mejl, 2024-10-31, Nowinski, D., mejl,
2024-11-07, Rexius, H., mejl, 2024-11-01, Rinder, J., mejl, 2024-11-04 och Dabrosin Soder-
holm, J., mejl, 2024-11-04.

4% Nowinski, D., mejl, 2024-11-07 och Rinder, J., mejl, 2024-11-04.
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Enligt Helena Rexius som &r kontaktperson for NHV vid Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset skulle man kunna téanka sig att tillstindshavarna i samband
med den arliga inrapporteringen ocksa far fragan om det ar ndgot som de skulle
vilja lyfta upp till Socialstyrelsen. Baserat pa de synpunkterna skulle Social-
styrelsen kunna planera in eventuella extra uppfoljningsméten. 4%

Tva av kontaktpersonerna for NHV vid universitetssjukhusen ser inget mer-
varde med att organisera aterkommande moten for uppfoljning och utvarde-
ring.*®

8.3.3 Fler och mer strukturerade méten mellan Socialstyrelsen
och tillstandshavare

Som beskrevs ovan kan moéten med tillstdndshavare initieras av att Socialsty-
relsen identifierar avvikelser i samband med analysen av de data som inrap-
porteras arligen. Darutover halls ocksa ett uppfoljande mote med alla som
inrapporterar data for forsta géangen.

Av bilaga 13 framgdr att de méten som &gde rum under 2020 och 2021
rorde enbart de gamla vardomraden som reglerades i den gamla rikssjukvérden
och som sedermera dvergick till NHV, t.ex. hjart-, lung- och levertransplanta-
tioner och svara brannskador. Under 2020-2021 var det relativt fa nya till-
standsomraden, enbart tillstinden for nagra av pilotomradena inom kvinno-
sjukdomar tradde i kraft under dessa ar, och den verksamheten hade inte hallit
pa tillrackligt lange for att rapportera in data samt generera uppfoljningsmoéten.

Vardgivare med nya tillstindsomraden gjorde sina forsta inrapporteringar
under de tva darpa foljande aren, men antalet méten var fortfarande relativt fa.
Vardgivare med ett stort antal tillstdndsomraden for NHV, niarmare bestamt
19 vardomraden, hade sina forsta arliga uppféljningsmoten under varen 2024
i samband med deras forsta inrapportering av uppféljningsmatt och villkors-
uppfyllelse till Socialstyrelsen. Darutéver holls ocksd méten med en handfull
tillstdndshavare med anledning av Socialstyrelsens analys av inrapporterade
arsdata for 2023.

Av bilaga 13 framgar att nagra diskussionsomraden var mer frekvent ter-
kommande. Det vanligaste diskussionsamnet var uppféljningsmatten. Dis-
kussionerna handlade om tolkning av matten, utveckling av nya méatt, modifi-
eringar och omformuleringar av uppféljningsmatten samt borttagning av matt.

Ett annat &mne som diskuterades relativt ofta var remitteringsmonster och
tid till behandling. Det kan handla om skillnader i fraga om férdelning av pa-
tienter mellan tillstandshavare och tankbara orsaker som kan forklara dessa
skillnader, t.ex. historiska remitteringsmaonster. Det forekom ocksa att till-
standsenheterna diskuterade huruvida det var en underremittering av patienter
som borde remitteras till NHV fran remitterande regioner, majligtvis pa grund
av remittentens ekonomiska forhallanden.

437 Rinder, J., mejl, 2024-11-04.
4% Karlsson, S., mejl, 2024-10-31 och Dabrosin Séderholm, J., mejl, 2024-11-04.
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Andra amnen som diskuterades var skillnader i definitionen av tillstandet,
vantetider, vardtider och avsaknaden av vardprogram och riktlinjer. Av for-
klarliga skal diskuterades ocksa coronapandemins paverkan nar det gallde till-
ganglighet till vard.

Noterbart ar att inrapporteringen 6ver tid alltmer har formaliserats, med
start 2022. Minnesanteckningarna for de 19 vardomréaden som hade sina forsta
arliga uppféljningsmoten da beskriver de deltagande sjukhusen och region-
erna, en genomgang av uppfoljningsmatt for omradena, en utvérdering av hur
inrapporteringen har gatt, en diskussion om eventuella behov av revideringar
i métten samt 6vrig information, ofta relaterad till villkorsuppfylinad, t.ex. for
de generella och specifika villkor som gallde for tillstinden. Dessa fem ele-
ment utgdr den grundlédggande strukturen for varje rapport, vilket ger en kon-
sekvent och jamforbar Gversikt Gver situationen for varje NHV-omrade. Alla
rapporter innehaller dessa element; dock kan detaljnivan och mangden infor-
mation variera nagot mellan olika omraden beroende pa deras specifika situ-
ation och utmaningar.

8.4 Fordjupade uppfoljningar
Socialstyrelsen ansvarar for att gora aterkommande fordjupade uppféljningar
av tillstdnden. De fordjupade uppféljningarna utfors av ansvariga utredare vid
Socialstyrelsens avdelning for analys i dialog med utredare fran enheten for
hogspecialiserad vard.*%®

Fordjupade uppfoljningar kan géras av tematiska omraden som komple-
ment till den arliga inrapporteringen fran tillstindshavarna. Syftet med dessa
uppfoljningar &r att folja upp hur de generella och sérskilda villkoren i Social-
styrelsens foreskrifter foljs, att tematiskt folja upp villkor, att sprida goda
exempel och att gora registerbaserade analyser, t.ex. av vantetider till trans-
plantation.*® Sedan NHV-systemets tillkomst har det gjorts tre fordjupade
uppfoljningar.*

8.4.1 Uppfdljning av systemkonsekvenser av NHV

Socialstyrelsen genomférde 2022 en baslinjeundersokning for att senare
kunna folja upp eventuella systemkonsekvenser av NHV, dvs. det gjordes en
studie av utgangslaget i halso- och sjukvardssystemet fére NHV och forand-
ringstryck utdver NHV. | studien undersoktes dven hur eventuella forandringar
for patientgrupper utanfor NHV kan féljas.**2 Grundtanken med NHYV é&r att
den forvantas leda till hogre vardkvalitet for de patientgrupper som omfattas
av NHV-tillstand. Socialstyrelsen konstaterar att det inte kan uteslutas att niva-

43 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-06.

40 Socialstyrelsen (2024b).

41| januari 2025 arbetade Socialstyrelsen med fordjupade uppféljningar om levertransplan-
tationer, lungtransplantationer och endometrios.

42 Socialstyrelsen (2022a).
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struktureringen och koncentrationen av viss vard nar fler vardomraden defini-
eras som NHV kan orsaka negativa systemeffekter, dvs. medftra att annan
vard och darigenom andra patientgrupper paverkas negativt. Dessa system-
konsekvenser kan man enligt Socialstyrelsen inte alltid forutse vid genomlys-
ningen av ett enskilt vardomrade. | Socialstyrelsens studie redovisas resultaten
av en registerstudie (t.ex. en studie av sysselsatta lakare och sjukskéterskor vid
varje universitetssjukhus, inklusive specialister inom bas-, gren- och tillaggs-
specialiteter), en enk&tundersékning till regionerna och en intervjustudie med
foretradare for varje universitetssjukhus.

I Socialstyrelsens studie klassificeras ungefar 95 000 vérdtillfallen som uni-
versitetssjukvard. Den storsta andelen av denna vard genomférs vid Karo-
linska Universitetssjukhuset. Dar utfors 24 procent av varden, vilket ar nastan
lika mycket som de tre minsta universitetssjukhusen utfor tillsammans. (Uni-
versitetssjukhuset i Linkoping star for 11 procent, Norrlands Universitetssjuk-
hus stér fér 8 procent och Universitetssjukhuset i Orebro star for 5 procent.)
De tre resterande universitetssjukhusen star for drygt halften av universitets-
sjukvérden; vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors 19 procent, vid Ska-
nes Universitetssjukhus 17 procent och vid Akademiska sjukhuset i Uppsala
15 procent. Cirka 10 000 av de komplexa elektiva vardtillfallena sker pé uni-
versitetssjukhus utanfor den egna samverkansregionen.

De berdrda universitetssjukhusens bedémning av eventuella systemkonse-
kvenser av NHV redovisas ocksd i den namnda studien. Bedomningarna
redovisas utifran ett patient- respektive verksamhetsperspektiv, dvs. utifran
konsekvenserna for den vardverksamhet som moter patienterna, enskilda uni-
versitetssjukhus och universitetssjukvarden som helhet. 443

Enligt Socialstyrelsen bor den registerstudie som gjordes i rapporten upp-
repas i syfte att identifiera eventuella systemeffekter av NHV och behov av
fordjupad uppféljning. Socialstyrelsen menar vidare att den metodik som
anvéndes i rapporten ger mojlighet att éver tid och dven retroaktivt félja po-
tentiella systemkonsekvenser ur patientperspektivet for populationer utanfor
NHV. Slutligen menar Socialstyrelsen att det ocksa kravs en fordjupad uppfolj-
ning for att sakerstélla omfattningen av faktisk kompetensforflyttning till foljd
av beslut om NHV. Syftet &r att undersoka om NHV-systemet forflyttar kompe-
tens i en sadan omfattning att det riskerar att paverka de mindre universitetssjuk-
husens majligheter att bedriva lakarutbildning och avancerad akutsjukvard.

Socialstyrelsen har inte beslutat om nar den avser att ga vidare med de moj-
liga utvarderingar som beskrivs i rapporten.*

8.4.2 Fordjupad uppfoljning av samverkan mellan
tillstandshavare som bedriver NHV

Under 2023 gjorde Socialstyrelsen en fordjupad uppféljning av det generella
villkoret om samverkan mellan nationella hogspecialiserade vardenheter inom

443 1bid.
44 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-06.
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ett och samma tillstindsomrade. Syftet med uppfdljningen var att sprida goda
exempel. Resultaten av undersdkningen presenterades i borjan av december
2023.%5 Socialstyrelsen skickade ut enkater till nationella hogspecialiserade
vardenheter som hade rapporterat in uppféljningsmatt minst en gang. DarutGver
genomfordes intervjuer med ndgra utvalda nationella higspecialiserade vard-
enheter

For omradet struktur och rutiner visade Socialstyrelsens enkét att 84 pro-
cent av de nationella hogspecialiserade vardenheterna hade regelbundna mo-
ten och upparbetade rutiner for att diskutera patientfall. Av enheterna hade 47
procent ett gemensamt remitteringsforfarande, t.ex. gemensamma mallar, och
78 procent uppgav att de samarbetade vid sérskilda handelser. Med sérskilda
handelser avses storningar som paverkar halso- och sjukvardens infrastruktur,
t.ex. resursbrist, utbrott av smittor och avbrott i it-, el- eller vattenférsorjnings-
systemen. Né&r det géller kunskapsspridning uppgav de nationella hogspeciali-
serade vardenheterna att de aktivt arbetade med kompetensutveckling, dels
inom det multiprofessionella teamet (86 procent), dels mellan nationella en-
heter (78 procent), dels for remittenter (78 procent). For omréadet handlaggning
av patienter uppgav 72 procent att det fanns upparbetade rutiner for vilka pa-
tienter som skulle till vilken nationell enhet. 22 procent av de nationella
hogspecialiserade véardenheterna svarade att det fanns gemensamma viéntelis-
tor eller andra typer av gemensamma kdsystem. 89 procent av respondenterna
uppgav att det fanns rutiner for att diskutera patienter, t.ex. vid multidiscipli-
nara konferenser. 69 procent av de svarande uppgav att de hade utvecklat ge-
mensamma vardprogram. Slutligen uppgav 83 procent av respondenterna att
de bedrev gemensamma forskningsprojekt och 81 procent att de arbetade med
att utveckla nationella kvalitetsregister for patientgrupper. En nagot lagre an-
del, 69 procent, svarade att de var medskaparare av sampublikationer med
andra vardutforare.

8.4.3 Uppfdljning och analys av véntetider till
hjarttransplantation

| samband med att rikssjukvarden éverfordes till NHV infordes en mer struk-
turerad och transparent arlig uppfoljning. Av den anledningen beslutade Social-
styrelsen att genomfora en fordjupad utvérdering av vantetider till hjarttrans-
plantation, med stod av individdata, for att ytterligare analysera om det fanns
variationer i vantetider beroende pa transplantationscentrum, sjukvardsregion
och tidsperiod. Resultatet av uppféljningen presenterades i juni 2024.446

Det &r tydligt att framfor allt Skanes Universitetssjukhus lyckades minska
sina vantetider under perioden 2019-2022. Detta kan delvis forklaras av na-
turliga variationer i patientpopulationen som remitteras och listas samt av till-
gangen pa organ, vilket historiskt sett har varierat over tid. En betydande faktor

45 Socialstyrelsen (2023d). Nationell hogspecialiserad vard — Férdjupad uppféljning om
samverkan mellan NHVe.
446 Socialstyrelsen (2024¢). Organdonation och transplantation i Sverige 2023.
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verkar dock vara de gemensamma foréndringar i organallokeringen som trans-
plantationsenheterna har enats om, tillsammans med nya riktlinjer for immuno-
logiska aspekter vid transplantation. Dessa forandringar ar sérskilt relevanta
for patienter som far en pump, vilket kan ha bidragit till de kortare vanteti-
derna. Forandringarna infordes efter att Skanes Universitetssjukhus och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset genomforde en omfattande analys av vante-
listorna 2018/2019.447

8.5 Socialstyrelsens arbete med uppféljning och
utvardering av NHV-tillstand

Pa Riksdagsforvaltningens enkatfraga om huruvida tillstindshavarna anség att
Socialstyrelsens arbetssatt (i frdga om riktlinjer, rutiner, upplagg, former och
moten) med uppféljning och utvardering av NHV-tillstand fungerade effektivt
svarade 80 procent att de instdmde helt eller delvis. Ungefdr 10 procent av
respondenterna svarade att de varken instamde eller inte instdmde. Det innebéar
att det endast var knappt 10 procent som var missndjda med Socialstyrelsens
arbete med uppfoljning och utvérdering av NHV-tillstand.

Diagram 5 Fungerar Socialstyrelsens arbete med uppféljning och
utvardering av NHV-tillstand effektivt?

Instimmerintealls | 1,1

Instdmmer delvis inte 8,5

Varken instammer eller instammer

inte 10,6

Instammer delvis 47,9
Instammer helt 31,9
0 10 20 30 40 50 60

Procent

Kalla: RUFS-enkat hosten 2024.

En fraga i enkaten tog upp om respondenterna hade nagra forslag pa hur Social-
styrelsens arbetssétt skulle kunna forbattras. Knappt halften (46 stycken) av de
svarande lamnade fritextsvar pa fragan. Fritextsvaren gav inte en entydig bild,
men 19 stycken av de svarande tog upp brister i uppféljningsmétten och att
Socialstyrelsen skulle kunna utveckla denna del av beslutsprocessen.

“7 Ibid.
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Flera av de svarande menade att utfallsmatten inte alltid &r relevanta och att
de inte alltid speglar vardens kvalitet. Det borde enligt de svarande vara moj-
ligt att utga fran hur kvalitetsregister ar uppbyggda om man ska titta pa hur
vard bedrivs och kan forbattras.*® Uppfoljningsdata ar enligt nagra av de sva-
rande ganska trubbiga matt, och det ar oklart vad Socialstyrelsen egentligen
gor med dessa data, dvs. hur myndigheten utvarderar verksamheten utifran de
data som rapporteras in. Ndgon enstaka svarande tog upp att det saknades matt
for KPP, kostnad per patient, och andra ekonomiska matt.

Av de svarande foreslog fem stycken att Socialstyrelsen skulle genomfora
avstamningsmoten eller utvarderingar efter fem ar for att g& igenom uppdraget
med hjalp av fortydliganden i tillstindet, avgransningen av ett NHV-tillstand
samt reflektioner 6ver samarbete mellan tillstdndshavare och remittenter.

Fem svarande tog ocksa upp hur Socialstyrelsen arbetar med stod till remit-
terande regioner som inte har tillstand att utféra varden och hur myndigheten
foljer upp att det sker en remittering av alla patienter som ska remitteras for
hogspecialiserad vard.**

Dérutdver tog respondenterna i enstaka svar upp behovet av avstdmningar,
béade fore och efter arsrapporteringen. En avstamning med Socialstyrelsen och
andra tillstAndshavare fore varje arsrapport tminstone initialt vore enligt dem
bra for att uppné en samstammighet kring tolkningen av uppféljningsmatten.

Awven flera kontaktpersoner for NHV vid universitetssjukhusen anser att
Socialstyrelsens arbete med NHV fungerar effektivt. Arbetsprocessen har bli-
vit tydligare Gver tid, vilket kan bero pa dels att Socialstyrelsen har reviderat
sina rutiner och arbetssatt, dels att kontaktpersonernas erfarenhet av att arbeta
med NHV ocksa har bidragit positivt. Socialstyrelsen har god tillganglighet
for fragor, och myndigheten ar lyhord fér synpunkter. %

8.5.1 Systemkonsekvenser identifieras inte i den arliga
uppfoéljningen av NHV-tillstand

I Arvid Widenlou Nordmarks utvérdering frn 2023 vécktes frdgan om man
alltid ska kunna forvénta sig att B1 ska kunna ta fram en fullstandig konse-
kvenshild. Han menade att uppféljningar och larande maste komplettera arbe-
tet med att fa en fullstandig bild av eventuella systemkonsekvenser.

Av Riksdagsforvaltningens enkat framgar att nastan 80 procent av till-
standshavarna instamde helt eller delvis i att de hade tillracklig kapacitet for
att hantera sdval NHV-patienter som andra patienter med behov av samma
kompetenser och vardinfrastruktur. Samtidigt var det knappt 13 procent som
delvis inte instimde eller inte alls instamde i att sa var fallet (se diagram 6).

48 Socialstyrelsen har uppgett att matt fran kvalitetsregister anvands nar de finns tillgangliga.
Det saknas kvalitetsregister for manga av vardomréadena. Den arliga uppféljningen syftar inte
till att ersatta den kvalitetsuppfoljning som gors med hjéalp av kvalitetsregister i de fall det
finns s&dana (Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27).

49 Socialstyrelsen har uppgett att myndigheten foljer remitteringsménster for alla omraden
arligen.

40 Karlsson, S., mejl, 2024-10-31, Nowinski, D., mejl, 2024-11-07, Rexius, H., mejl, 2024-
11-01, Rinder, J., mejl, 2024-11-04 och Dabrosin Séderholm, J., mejl, 2024-11-04.
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Nio tillstdndshavare som besvarade enkéten bedomde att det fanns otill-
racklig kapacitet inom t.ex. radiologi, laboratorieanalyser, intensivvardsplatser
och operationskapacitet for badde NHV-uppdraget och 6vriga patienter. Drygt
60 procent upplevde emellertid att kapaciteten var tillfredsstallande for att
klara av alla patienter.

Diagram 6 Ar kapaciteten tillfredsstéllande fér att hantera saval NHV-
patienter som andra patienter med behov av samma kompetenser och
vardinfrastruktur? (

Instimmer intealls | 1,1

Instammer delvis inte 11,7

Varken instammer eller instammer

inte 8>

Instammer delvis 25,5
Instdmmer helt 53,2

0 10 20 30 40 50 60

Procent

Kalla: RUFS-enkét hdsten 2024.

P& fragan om tillstdndshavarna hade omfordelat patienter till andra vardgivare
for att klara malsattningen att fullgora NHV-uppdraget inom vardgarantitiden
svarade 22 procent ja medan 78 procent svarade nej.

Totalt besvarade 17 av de 21 tillstindshavare som hade svarat ja pa fragan
foljdfragan om huruvida tillstindshavarna kunde uppskatta hur manga patienter
de hade omfardelat till andra vardgivare for att klara malsattningen att fullgora
NHV-uppdraget inom vardgarantitiden samt uppge det eller de huvudsakliga
skalen till omfoérdelningen. Nar det géller antalet patienter som hade omforde-
lats till andra vardgivare varierade antalet kraftigt mellan de olika vardgivarna.
Omfordelningen gallde alltsd inte NHV-patienter. Fyra av tillstandshavarna
uppgav att de inte kunde specificera ett antal. Sedan fanns det atta vardomréaden
dér ett begréansat antal patienter (mellan 2 och 50) hade omférdelats till andra
vardgivare, framfor allt inom regionen.

Fyra andra tillstdndshavare hade varit tvungna att omfordela ett storre antal
patienter. Till exempel uppgav en tillstAndshavare att pa ett ar uppgick antalet
till ca 100 patienter som behévde tas om hand av en extern vardgivare. | detta
fall upphandlades privat vard da resten av regionen inte hade méjlighet att ta
emot dessa patienter da dven de hade ett begransat operationsutrymme. Ett
annat exempel var att en annan vardgivare hade en pagaende omfordelning av
patienter. For att klara NHV-uppdraget omfordelade de cirka tva patienter per
vecka till en annan vardgivare i regionen.

2024/25:RFR11
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Det huvudsakliga skalet till att tillstandshavarna tvingas att omfordela pati-
enter uppgavs vara vardplatsbrist och bristande tillganglighet till operation.*®
Till exempel uppgav en tillstindshavare att den trots omfordelning inte klarade
av att leva upp till vardgarantin. Den tillstandshavaren behGvde mer operations-
utrymme for sina patienter. NHV-uppdraget hade inte givit ndgot extra ope-
rationsutrymme, och de dagar d& NHV-patienter opererades blev det farre pati-
enter per operationsdag.

En tillstandshavare patalade att omfordelningen av patienter inte nédvan-
digtvis berodde pd NHV-uppdraget, som trots allt utgér en begransad andel av
den totala varden, utan kunde bero mer pé den allmént pressade bemannings-
situation som de upplevde. Det hade medfort att de hade behdvt omférdela
patienter oavsett om det funnits NHV-patienter pa plats eller inte.

Enligt kontaktpersonen for NHV vid Karolinska Universitetssjukhuset vi-
sar Socialstyrelsens genomforda basanalys*? att det forekommer negativa
randzonseffekter pa saval patient- om sjukhusniva. Uppféljning ar enligt kon-
taktpersonen synonymt med monitorering av foljsamheten till uppdraget inom
ramen for definition och avgrénsning, villkorsuppfyllelse samt faststéllda upp-
foljningsmatt inklusive tillganglighet, medan utvérdering signalerar att NHV-
uppdraget stalls i relation till tiden fore NHV, annan narliggande vard samt
den utveckling som sker inom omradet. Det vore t.ex. Gnskvart att det gick att
belysa hur tillgéngen till kompetenser och infrastruktur paverkas mellan olika
men narliggande NHV-omréaden. Kontaktpersonen menar vidare att SKG:er-
nas konsekvensanalyser som tar upp paverkan pa t.ex. akutsjukvard, transpor-
ter, utbildning och forskning borde ligga till grund for en horisontell analys av
relationen till andra befintliga NHV-omraden.**

Kontaktpersonen for NHV vid Karolinska Universitetssjukhuset anser att
det fordras tydliga spelregler och absolut transparens for att utveckla utvarde-
ringen av NHV i allmanhet och NHV-omraden specifikt. NHV-tillstand ar
valdigt viktiga for de flesta universitetssjukhus. Dartill ar de forenade med
sjukhusens ekonomi sétillvida att de externa kostnaderna 6kar om de inte har
ett NHV-tillstdnd. Dessa forutsattningar kan paverka tillstandshavarnas bered-
villighet att redovisa tillkortakommanden sésom undantriangningseffekter, for-
andringar i kompetenstillgang eller infrastrukturell kapacitet.*>

Aven andra kontaktpersoner anser att Socialstyrelsens nuvarande arliga
uppfdljningar inte lyckas fanga upp férekomsten av systemeffekter. Uppfolj-
ningarna visar enligt dom inte effekter utanfor NHV-systemet — effekter hos
andra vardgivare eller inom andra vardomraden. Teoretiskt kan tillganglig-
hetsmatten i NHV-uppféljningen indirekt fanga vissa systemeffekter. Ett ex-
empel kan vara om skillnader i tillganglighet skulle bero p& undantrangning

41 Socialstyrelsen har pétalat att omfordelning av patienter inte nodvandigtvis behover vara
negativt, utan det kan méjliggdra 6kade volymer for l&nssjukhus (Socialstyrelsen, mejl, 2025-
01-27).

42 Se avsnitt 8.4.1.

453 Rinder, J., mejl, 2024-11-04.

44 Ibid.
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p.g.a. att en region har fler uppdrag &n den har kapacitet for.*>® Socialstyrelsen
anser for sin del att uppfcljning av systemkonsekvenser och arlig uppféljning
av respektive tillstand behdver hallas i separata spar.*%®

8.6 Socialstyrelsens uppstartsméten med
verksamhetsansvariga

| syfte att effektivisera arbetet kallar Socialstyrelsen sedan 2023 till s.k. upp-
startsmdten med verksamhetsansvariga. Kallelser till dessa moten skickas ut
till alla nya tillstAndshavare kort efter att NNHV har fattat beslut. Vid de har
motena har verksamhetschefer och utforare av den nationella (hdgspeciali-
serade) varden samt kontaktpersoner fran berérda regioner deltagit. Kontakt-
personerna &r viktiga vid uppstart av nya NHV-verksamheter samt for att
utveckla och sakra samverkan mellan olika nationella hdgspecialiserade vard-
enheter inom samma tillstindsomrade samt med remittenter. Vid uppstartsmo-
tena ska ansvarsfordelningen, samarbeten, uppdrag och férvantningar pé
vardenheterna klargoras.*”

8.6.1 Vardefullt med mote vid uppstart av NHV-verksamhet

| Riksdagsforvaltningens enkét svarade 65 procent av tillstandshavarna att de
eller ndgon annan person vid deras vardenhet hade deltagit i ett uppstartsmote
for NHV-verksamheten. En fjardedel svarade nej pa samma fraga, och reste-
rande knappt 20 procent kunde inte besvara fragan.

Av dem som svarade ja pa fragan ansag drygt 80 procent att det hade varit
ganska vardefullt (36 procent) eller mycket vardefullt (45 procent) att delta i
moétet. 11 procent svarade varken eller, och resterande 8 procent anség att det
inte hade varit helt véardefullt (se diagram 7).

45 T ex. Nowinski, D., mejl, 2024-11-07 och Rexius, H., mejl, 2024-11-01.
4% Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
47 Socialstyrelsen (2024b).
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Diagram 7 Var uppstartsmétet vardefullt i samband med uppstarten av
NHV-verksamheten?

Inte alls vardefullt 0

Inte helt vardefullt 7,5
Varken eller 11,3
Ganska vardefullt 35,8
Mycket vardefullt 45,3
0 10 20 30 40 50

Procent

Kalla: RUFS-enkét hosten 2024.

En frdga tog upp vilka erfarenheter respondenterna hade av uppstartsmotena
och hur de hade paverkat uppstarten av NHV-verksamheten inom tillstands-
omradet. Totalt besvarade 32 tillstindshavare enkitfragan. Av dessa lyfte flertalet
fram positiva erfarenheter av att delta i uppstartsméten i sina kommentarer. |
nastan 20 av kommentarerna togs det upp att det var vérdefullt att traffa dels
Saocialstyrelsen, dels de andra tillstandshavarna. Enligt respondenterna tydlig-
gjordes Socialstyrelsens forvantningar pa verksamheten under uppstartsma-
tena, och eventuella fragetecken kunde ratas ut. Mdtena innebar ocksa en moj-
lighet for tillstandshavarna att paborja en diskussion om uppdraget och lagga
grunden for ett samarbete med de andra berérda vardenheterna.

Fem av tillstindshavarna hade mer negativa erfarenheter av sina moten.
Mer specifikt menade de att métena inte hade nagot mervarde och att Social-
styrelsen kunde ha varit mer behjélplig i samband med uppstarten av NHV-
verksamheten. De upplevde att de efter att ha beviljats ett NHV-tillstand fick
lite stod frén Socialstyrelsen och hade 6nskat en tydligare styrning och ett tyd-
liggérande av uppdraget.

Uppstartsmoten &r enligt kontakterspersonerna for NHV vid universitets-
sjukhusen viktiga for nya tillstandshavare eftersom de far en direktkontakt
med Socialstyrelsen. Mervardet ligger i att ha en gemensam uppstart med So-
cialstyrelsen och andra tillstandshavare och att stimma av regelverk, klargora
Socialstyrelsens forvantningar, skapa en gemensam bild nér det galler arbete
med uppféljningsmatt och f& mojlighet att reda ut eventuella oklarheter. Kon-
taktpersonerna far ocksa kunskap om ifall det finns nagon specifik problematik
som verksamheterna behdver central hjalp med att l6sa.*s®

48 Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07, Karlsson, S., mejl, 2024-10-31, Nowinski, D., mejl,
2024-11-07, Rexius, H., mejl, 2024-11-01, Rinder, J., mejl, 2024-11-04 och Dabrosin S6-
derholm, J., mejl, 2024-11-04.
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Enligt Helena Rexius har Socialstyrelsens arbete utvecklats, och vid de sen-
aste uppstartsmotena har verksamheterna uppmarksammats pa punkter i de
séarskilda villkoren dar Socialstyrelsen har erfarenhet av att det brukar kravas
en hel del forberedelser och samarbete.*®

8.6.2 Regelbundna avstamningar mellan Socialstyrelsen och
universitetssjukhusens kontaktpersoner

Enheten for hogspecialiserad véard hos Socialstyrelsen har sedan slutet av 2023
regelbundna méten och avstdmningar med universitetssjukhusens kontaktper-
soner for NHV. Den ut6kade samverkan innebér att kontaktpersonerna kan
stamma av fragor som géller gemensamma tillstandsomraden och att Social-
styrelsen kan informera om vad som hander inom arbetet med NHV. Kontakt-
personerna ar viktiga vid uppstart av nya NHV-verksamheter och for att
utveckla och sakra samverkan mellan olika nationella hdgspecialiserade vard-
enheter inom samma tillstdndsomrade samt med remittenter. Socialstyrelsen
har ocksd samarbetet med kontaktpersonerna i arbetet med att kartlagga hjart-
sjukvarden. Socialstyrelsen kan ocksé ta upp fragor som inkommit till myn-
digheten dar det finns behov av samverkan, t.ex. d& man inom en SKG inte har
kunnat nd konsensus i fraga om ett tillstindsomrade. Kontaktpersonerna kan
da arbeta vidare med ett drende; alternativet hade varit att lagga ned genom-
lysningen av ett omrade.*¢°

Socialstyrelsen har diskuterat upplagget med kontaktpersonerna, som &r
positiva till att fortsétta med arbetsséttet. Myndigheten planerar dock att
fordndra och utveckla arbetssattet ytterligare. | stallet for att bara ha ett inle-
dande mote planerar Socialstyrelsen att ocksa ha ett uppféljande maéte for till-
standsomraden dar det &r mer komplicerat att starta NHV-verksamheten, t.ex.
vardomraden med flera tillstdindshavare dar samarbetsformerna &r relativt
outvecklade. Ett exempel pa sédant omrade ar det for séllsynta njursjukdomar,
dar NHV-tillstdnden borjar gélla histen 2025.461

Kontaktpersonerna har goda erfarenheter av de regelbundna avstdmningarna
med Socialstyrelsen. Enligt kontaktpersonen vid Universitetssjukhuset i Lin-
koping finns en lyhordhet som gor att eventuella oklarheter enkelt och direkt
kan redas ut.*%?

8.7 Tillstandsutvarderingar av NHV-tillstanden

Socialstyrelsen arbetar med att utveckla en process for dversyn av beslutade
NHV-omraden, dvs. tillstdndsutvardering. Tillstandsutvarderingen innefattar
omvarldsbevakning och analyser av volymer och remitteringsmonster samt en

49 Rexius, H., mejl, 2024-11-01.

460 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.

461 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-06 och Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.

462 Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07, Karlsson, S., mejl, 2024-10-31, Nowinski, D., mejl,
2024-11-07, Rexius, H., mejl, 2024-11-01, Rinder, J., mejl, 2024-11-04 och Dabrosin S6-
derholm, J., 2024-11-04.
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utvérdering av om definitionen och antalet enheter behdver uppdateras. Syftet
med tillstandsutvarderingarna ar att utvardera tillstandsomradena for att se om
definitionerna och antalet enheter ar &ndamalsenliga eller om en omprévning
behover ske, dvs. att fa en bild av om intentionen med koncentration av aktuell
vard ar uppfylld. En tillstandsutvardering av ett omrade kan leda till att Social-
styrelsen bedomer att aktuella tillstdnd 4r andamalsenliga och att inga férand-
ringar behdver goras. | vissa fall kan en tillstdndsutvardering ocksé resultera i
att en ny sakkunniggrupp tillsatts eftersom tillstindet behéver andras eller i att
en fordjupad uppféljning behdver initieras.*63

En tillstandsutvardering ska enligt planen genomféras inom 4-6 ar efter
NHYV-beslutet, och under denna tillstAndsutvardering kommer Socialstyrelsen
att ha en dialog med de nationella programomradena, tillstandsenheterna och
remittenter och analysera data for de patientrapporterade matt som ingar i den
arliga uppfoljningen. Socialstyrelsens arbete med att ta fram en delprocess och
rutin for att beskriva nar och hur tillstindsomraden ska omvarderas sker inom
ramen for myndighetens arbete med att utveckla en process for tillstAndsutvar-
deringar. Enligt tidsplanen kommer en forsta tillstandsutvardering att goras for
nagra pilotomraden under 2026. Darefter ar den preliminara planen att man
ska genomfora cirka tio tillstandsutvarderingar per ar.464

Det &r enligt Socialstyrelsen viktigt att man inte hamnar i en situation dér
man genomfor en renodlad utvardering av tillstindshavare, vilket var fallet
inom rikssjukvardssystemet dér det gjordes aterkommande och djupgéende ut-
vérderingar infor omprévningen av definitioner och tillstind att bedriva spe-
cifik rikssjukvard. De resurskravande omprévningarna av tillstanden var ett av
skalen till att man valde att slopa det gamla systemet.*6

Det ar svart att folja upp eventuella (negativa) systemeffekter for varje en-
skilt omrade. Tillstandsutvarderingarna kommer till viss del att kunna fanga
forekomsten av negativa systemeffekter hos remittenter eller tillstindshavare. %

8.7.1 Systemkonsekvenser bor analyseras i
tillstdndsutvarderingarna

Tillstandsutvarderingarna av de nationella hogspecialiserade vardenheterna
syftar till att folja upp varden inom tillstdndet och &r inte utformade for att
fanga upp eventuella systemkonsekvenser som uppstar i halso- och sjukvards-
systemet. Socialstyrelsen understryker att deras uppdrag &r att utvérdera NHV
och de beslut som har fattats och att nagon annan aktor bor ges i uppdrag att
utvardera reformen och eventuella systemkonsekvenser.4¢”

Flera av kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen betonar emellertid att
det vore onskvart att tillstandsutvarderingarna inkluderade sadana fragor. Det

463 Socialstyrelsen, mejl, 2024-09-06, Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10 och Socialstyrel-
sen, mejl, 2025-01-27.

464 Ipbid.

465 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.

466 | bid

467 Soci'alstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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skulle innebéra att utvarderingarna inte begransades till att omfatta tillstands-
havarna utan ocksa inkluderade remittentsjukhus och universitetssjukhus som
ansokt om men fatt avslag pa en NHV-ansokan. 468

Saval nuvarande som f.d. representanter for B1 betonar ocksa vikten av att
man i tillstdndsutvarderingarna ocksa inkluderar saval universitetssjukhus, en-
heter och regioner som inte har NHV och saledes forlorar patientunderlag for
en eller flera diagnoser som de aktérer som har fatt avslag pa sin ansékan samt
de som remitterar patienter for NHV.46°

Enligt Emma Spak fran B1 bor en tillstdndsutvérdering inkludera om syftena
med reformen har uppnatts, dvs. hur kvaliteten, forskningen och patientnyttan
har péverkats. Det handlar om att beddéma de totala systemeffekterna pa hela
halso- och sjukvardssystemet och om koncentrationen har negativt paverkat for-
magan att bedriva annan vard. Lika viktigt ar att bredda tillstandsutvarde-
ringen sa att den inbegriper dels de vardutforare som inte beviljades tillstand
att utfora varden, dels de sjukhus som remitterar patienter for NHV. Samtidigt
ar det enligt Emma Spak viktigt att ha i atanke att de olika tillstdnden att
bedriva NHV skiljer sig at. Man kan sannolikt inte forvanta sig stora positiva
effekter for vardomraden dar NHV-besluten i princip har handlat om att be-
fasta befintliga strukturer.47

Enligt Socialstyrelsen &r en svarighet nar det galler att bedéma ett NHV-
omrade att fokus ligger pé de patienter som har remitterats for sddan vérd. Det
ar svérare att f fram uppgifter om patienter som av ndgon anledning inte har
remitterats for nationell hogspecialiserad vard.*"

8.7.2 Viss oklarhet nar det galler om Socialstyrelsen eller en
annan extern utvarderare ska genomfdra utvarderingarna

En nagot splittrad bild framkommer nar det galler vilken aktor som bér ansvara
for att genomfora en extern utvardering av NHV-tillstanden.

Socialstyrelsen anser att det &r svart att utvardera tillstinden om man inte
har deltagit i arbetet. Myndigheten exemplifierar med Europeiska referensnét-
verket for sallsynta halsotillstand, dar en privat konsultfirma fick i uppdrag att
utvardera alla sadana tillstind. Nar detta gjordes uppstod en stor tillitskris till
systemet da de som utvérderade detta inte var insatta i omradena och de for-
héllanden som rader inom sjukvarden och da i synnerhet i friga om varje lands
forutsattningar pa nationell niva att bedriva vard.*"2

Pa fragan i Riksdagsforvaltningens enkat om uppféljningen av NHV-till-
standen ocksa borde goras av en oberoende extern aktor svarar 64 procent av

468 Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07, Nowinski, D., mejl, 2024-11-07, Rexius, H., mejl, 2024-
11-01 och Dabrosin Séderholm, J., mejl, 2024-11-04.

469 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28, mejl, 2025-01-16,
Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05 och Wittgren, H., intervju, 2024-10-30.

470 Spak, E., digitalintervju, 2024-11-05.

41 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.

472 gocialstyrelsen, mejl, 2024-09-06.
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tillstindshavarna nej. Det innebér salunda att 36 procent av tillstdndshavarna
forordar att externa aktorer ocksa ska delta i uppféljningsarbetet.

Av de 34 tillstAndshavare som forordar en extern utvardering av tillstinden
anser 59 procent att det bor ske efter fem ar. Resterande 41 procent anser att
en utvardering bor ske forst efter sex ar eller mer. En extern utvérdering av
tillstdnden skulle enligt de tillstindshavare som férordar en sddan I6sning leda
till en mycket stor (29 procent) eller en stor (53 procent) 6kning av tilliten till
fordelningen av befintliga tillstdnd och till NHV-systemet som helhet. De res-
terande svarande bedomer att det skulle leda till endera en mattlig (12 procent)
eller en liten (6 procent) 6kning av tilliten.

Totalt besvarade 57 tillstindshavare frdgan om varfor de inte anser att ex-
terna utvarderingar av NHV-tillstanden behovs. Det vanligaste argumentet
(som framférdes av 21 respondenter) var att Socialstyrelsen ska ansvara for
och genomfora utvarderingarna av NHV-tillstanden eftersom myndigheten har
tillracklig kompetens och bra vetenskaplig och praktisk erfarenhet av NHV.
Flera av tillstindshavarna ansdg ocksa att Socialstyrelsen kan betraktas som
en oberoende extern aktor. Socialstyrelsen ansvarar for att driva NHV-processen,
och det finns en risk att det snarare skulle bli otydligt att tillféra ytterligare
uppfdljning utdver tillsynsmyndighetens uppféljning.

Det nést vanligaste argumentet (som gavs av 17 respondenter) var att en
extern granskning skulle leda till 6kad administration som inte skulle tillféra
véarden ndgot mervarde. En extern utvarderare har inte varit med om hela pro-
cessen, vilket i sig ses som problematiskt for att genomfora en utvérdering. De
resurskravande omproévningarna av tillstdnden i rikssjukvardssystemet var en
av anledningarna till att det gamla systemet slopades.

Det tredje vanligaste argumentet (som 11 respondenter angav) var att det
redan gors externa granskningar, t.ex. via kvalitetsregister dar det gors regel-
bundna granskningar eller genom deltagande i europeiska referensnatverk.

Négra enstaka kommentarer tar upp att externa granskare skulle behova
hamtas fran utlandet och att utvirderingen skulle forsvaras eftersom forhallan-
dena mellan lander ser olika ut samt att idén med extern utvardering ar god
men att det inte skulle medféra ndgot mervarde. Daremot ansdg vissa respon-
denter att det bor finnas mojlighet till extern utredning om t.ex. en NHV-enhet
inte levererar i niva med andra eller om en verksamhet genererar anmalningar.

De f.d. representanterna for B1 understryker att det &r positivt att det kom-
mer att genomfaras en uppfoljning av NHV-tillstanden, dock menar de att det
ar olyckligt att Socialstyrelsen kommer att ansvara for arbetet. For trovérdig-
hetens skull borde ocksa externa aktérer delta, t.ex. en eller tva internationella
medbedémare samt nagon annan relevant myndighet. En sddan myndighet
skulle t.ex. kunna vara Inspektionen for véard och omsorg.” De anser att ut-
varderingar av tillstand bor goras dppet och kompletteras med en kvalificerad
bedémargrupp dar modeller for utvéardering kan tas fran andra liknande

473 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.
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sektorer i samhallet — som t.ex. universitetssektorn, dar detta forekommer re-
gelbundet.*™

Aven kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen har olika uppfattning i
fragan. Tva av kontaktpersonerna anser att en extern part bor félja upp NHV-
tillstanden. Kontaktpersonen vid Karolinska Universitetssjukhuset anser att en
objektiv analys vore valkommen och att en sddan endast torde kunna genom-
foras av extern part.*” Kontaktpersonen vid Universitetssjukhuset i Linképing
anser att en extern utvardering kan ske med internationella sakkunniga paneler
som granskar, forslagsvis vart femte ar. Detta skulle dock medféra en ganska
stor och kostsam administration i och med att det handlar om ett stort antal
NHV-omraden. En annan och enklare méjlighet &r att enheterna inom varje
tillstindsomrade granskar varandra. Det skulle bygga in ett larande i uppfolj-
ningen. Det ingar pa satt och vis redan i NHV-uppdraget, men ett tydligare
sjalvgranskande uppdrag skulle bidra till att sakerstalla att patienterna far den
effektiva, kunskapshaserade och jamlika spjutspetsvard som NHV syftar till.*"

Tre av kontaktpersonerna anser att Socialstyrelsen ska ha huvudansvaret
for att folja upp NHV-tillstanden och att Socialstyrelsen maste forutsattas vara
en oberoende myndighet i férhallande till de olika tillstindshavarna. Samtidigt
ar det enligt dem viktigt med transparenta beslutsunderlag under hela bered-
ningsprocessen. | praktiken ar det svart att hitta andra oberoende parter med
kompetens att folja upp den hogspecialiserade varden och dess funktionalitet
i det svenska sjukvardsystemet.*”” Det finns enligt en annan kontaktperson en
risk att det endast skulle medfdra en 6kad administration om externa parter
anlitades.*™®

En kontaktperson ar tveksam men menar att professionsféreningarna skulle
kunna medverka vid tillstdndsutvarderingarna for att bedéma den medicinska
utvecklingen och hjalpa till att bedéma eventuella systemeffekter som har upp-
sttt i halso- och sjukvardssystemet i sin helhet.*”® Socialstyrelsen uppger att
relevanta NPO:er kommer att medverka vid tillstdndsutvarderingarna.*®°

8.8 Tidshegransade tillstand jamfort med tillstand som
galler tills vidare

| rapporten Traning ger fardighet — Koncentrera varden for patientens basta av
Utredningen om hdgspecialiserad vard slogs det fast att tillstand att bedriva
NHYV inte skulle vara tidsbegransade, vilket de var i systemet for rikssjukvard.
Utredningen gjorde bedémningen att en sarskild utvardering i syfte att fornya
eller omfordela befintliga tillstdnd skulle ta oproportionerligt stora resurser i
ansprak for bade den ansvariga myndigheten och sjukvardshuvudmannen.

474 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., mejl, 2025-01-16.

475 Rinder, J., mejl, 2024-11-04.

476 Dabrosin Soderholm, J., mejl, 2024-11-04.

417 Nowinski, D., mejl, 2024-11-07 och Rexius, H., mejl, 2024-11-01.
478 Karlsson, S., mejl, 2024-10-31.

419 Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07.

40 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-27.
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Dartill slog man fast att forutsattningarna skulle bli kortsiktiga for de vardgi-
vare som bedrev hogspecialiserad vard. Verksamheter som beviljats tillstand
att bedriva NHV ska fa ha kvar tillstdndet s& lange varden inom det aktuella
omradet inte omdefinieras, givet att man uppfyller de krav som stallts for till-
standet. Enligt utredningen borde tillstand att bedriva NHV i stéllet foljas upp
genom egenkontroller, arsrapporter och aterkommande fordjupade uppfélj-
ningar.

Riksdagen beslutade i enlighet med propositionens férslag att tillstanden
for NHV ska gélla tills vidare men kunna omprévas och aterkallas under vissa
forutsattningar. En verksamhet som har beviljats tillstand att bedriva NHV far
ha kvar tillstindet s& lange varden inom det aktuella omrédet inte omdefinieras,
givet att verksamheten uppfyller de krav som ligger till grund for tillstAndet.*®2

Flera remissinstanser, t.ex. Karolinska Universitetssjukhuset, Lunds uni-
versitet och Skane lans landsting, papekade att tillstind som géller utan tids-
begransning kan medfora en risk for inldsningseffekter. De menade att en
verksamhet som inte fér tillstdnd i forsta omgangen kommer att fa svart att
konkurrera om ett framtida tillstnd, vilket kan leda till férsvagad utvecklings-
kraft inom omradet 6ver tid. Incitament for kontinuerlig kvalitetsforbattring
och 6kad patientnytta skapas genom att verksamheter konkurrensutsatts. Ka-
rolinska Universitetssjukhuset menade att det maste finnas en mojlighet att
omfardela tillstdnd nar en annan vardgivare kan erbjuda ett vardalternativ med
hogre patientnytta an befintliga tillstindshavare. Regeringen menade att ett
system med tillstand som ska galla tills vidare i praktiken innebér att det skapas
en inlasningseffekt. Regeringen hanvisade dock till Skane lans landstings pa-
pekande att dven ett tidshegransat tillstind knappast kan ges en kortare l6ptid
an 5-7 ar, med tanke pa de investeringar och den kompetensférsérjning som
kravs. Sammantaget ansag regeringen att fordelarna med att lamna tillstdnden
obegransade i tid Overvéager nackdelarna, inte minst sett till den uteblivna ad-
ministration som det valda alternativet innebar.*®

Av propositionen framgér det att tillstinden att bedriva NHV bor kunna
aterkallas under vissa forutsittningar eftersom de foreslés galla tills vidare. Ett
tillstdnd att bedriva NHV ska enligt propositionen kunna aterkallas av ansvarig
myndighet i tre fall: om verksamheten inte langre uppfyller de generella och
specifika villkoren for tillstindet, om forutsattningarna for tillstndet har and-
rats (dvs. om det inte langre ar aktuellt att koncentrera vardomradet eller om
det bor koncentreras i en annan omfattning an tidigare) eller om tillstandsha-
varen begar det.*®*

Socialstyrelsen informerade NNHV varen 2023 att myndigheten skulle till-
skriva regeringen om att sanktionsmojligheter borde forfattningsregleras.*®
Socialstyrelsen skickade i juni 2023 in en begdran till regeringen om att for-
fattningsreglera sanktionsméjligheter mot regioner som bedriver NHV utan

481 50U 2015:98, s. 177-178 och 193.
2 prop. 2017/18:40 s. 52.

483 |pid. s. 53.

84 |bid. s. 53-54.

485 Socialstyrelsen, dnr 3.5-677/2023.
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tillstand. Enligt myndighetens erfarenhet diskuteras avsaknaden av konsekvenser
av att inte folja regelverket aterkommande i beslutsprocessens olika steg.
Myndigheten motiverade sin begdran med att det hade blivit tydligt att sankt-
ionsmojligheter behovdes for att bibehalla funktionen i och tilltron till syste-
met.*® Regeringen hade inte dterkommit i drendet i borjan av januari 2025.47

8.8.1 Tillsvidaretillstdnd foredras

En stor majoritet (80 procent) av tillstandshavarna férordar den nuvarande ord-
ningen med NHV-tillstdnd som galler tills vidare, medan resterande 20 procent
anser att NHV-tillstdnden borde vara tidshegransade.

Totalt uppger 75 av tillstdndshavarna att tillsvidaretillstand ar att foredra. |
diagram 8 nedan anges de huvudsakliga anledningarna till deras standpunkt.
Den viktigaste anledningen dr att verksamheten har byggt upp vardefull kom-
petens och erfarenheter som skulle riskera att ga forlorade, tatt foljt av dels att
relevant forskning skulle riskera att paverkas, dels att verksamheten har eta-
blerat samarbeten med andra tillstdndshavare. Aven det faktum att tillstands-
havare har investerat i infrastruktur och personal bedéms var en viktig anled-
ning. Andra anledningar som lyfts fram av tillstindshavarna &r bl.a. att det
krévs langsiktighet for att utveckla verksamheten och sékra kompetensforsorj-
ning och tervaxt och att verksamheten har etablerat internationella natverk
for att ligga i frontlinjen for sitt uppdrag. Det skulle vara svért att tanka sig att
ett annat sjukhus skulle kunna ta dver verksamheten med bibehallen eller
battre kvalitet efter ett antal ar.

486 gSocialstyrelsen (2023e). Framstéllan om forfattningsreglering av sanktionsméjligheter
mot regioner som bedriver nationell hogspecialiserad vard utan tillstand.
487 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-03.
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Diagram 8 Vilka ar de huvudsakliga anledningarna till att NHV-tillstand
som galler tills vidare ar att foredra? (flera svarsalternativ méjliga)

Annan anledning, specificera

Verksamheten bedriver relevant
forskning som skulle riskera att
paverkas

[y
~
[e)]
~

Verksamheten har etablerat
samarbeten med andra
tillstandsinnehavare

63

Verksamheten har investerat i
infrastruktur och personal

Verksamheten har byggt upp
vardefull kompetens och
erfarenheter som skulle riskera att
ga forlorade

71

v
[N

o

20 40 60 PI’OCGSTQt

Kaélla: RUFS-enkét hosten 2024.

Av de 19 tillstandshavare som forordar tidsbegransade tillstand anser 53 pro-
cent att tillstinden borde galla i sex till atta ar, 32 procent att tillstanden borde
galla i fyra till fem &r och resterande 16 procent att tillstinden borde galla
langre 4n atta ar.

Kontaktpersonerna for NHV vid universitetssjukhusen &r eniga om att
NHV-tillstdnden bor galla tills vidare.*®® Johan Dabrosin Séderholm som &r
kontaktperson vid Universitetssjukhuset i Linkdping understryker att tillsvida-
retillstand innebar att de regioner som har beviljats ett tillstdnd kan satsa lang-
siktigt pa kompetensforsorjning, forskning och utveckling inom omradet,
vilket sikrar kompetens inom omradet nationellt.*®® Daniel Nowinski som &r
kontaktperson vid Akademiska sjukhuset i Uppsala anger tre huvudsakliga
skal som argument for sin standpunkt: For det forsta kréver utveckling och
forvaltning av nationella hogspecialiserade vardenheter langsiktiga forutsatt-
ningar. For det andra leder dterkommande omprovningar till omfattande

488 Bergstrom, U., mejl, 2024-11-07, Karlsson, S., mejl, 2024-10-31, Nowinski, D., mejl,
2024-11-07, Rexius, H., mejl, 2024-11-01, Rinder, J., mejl, 2024-11-04 och Dabrosin S6-
derholm, J., mejl, 2024-11-04.

489 Dabrosin Soderholm, J., mejl, 2024-11-04.



8 UPPFOLINING OCH UTVARDERING AV TILLSTANDEN (STEG 8)

administration. FOr det tredje fasas inaktuella behandlingar ut inom ramen for
egenkontroller och NHV-uppfdljning.%®

De tre f.d. representanterna for B1 anser att ett problem med NHV-systemet
ar att tillstdnden galler tills vidare utan att de i princip ifragasatts. Problemet
ar allvarligare for de vardomraden som har fa eller t.0.m. endast en tillstands-
havare, da sédana situationer kan leda till bristfallig eller obefintlig konkurrens
mellan olika vardutforare. Samtidigt understryker de f.d. representanterna att
det vore kontraproduktivt att ha tillstand dar vardutforare ska bytas ut med en
viss periodicitet. En vérdutforare ska ha mojlighet att komma till ratta med
eventuella problem, och ett tillstdnd ska endast utlysas pa nytt om det finns
allvarliga missforhallanden (som dessutom inte atgardas). Vardutforare inve-
sterar i rekrytering av personal, kompetenshdjande insatser och annan kring-
liggande infrastruktur.*°!

8.8.2 Viktigt att kunna omproéva tillstand

Enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) galler NHV-tillstand
tills vidare, och de ar férenade med villkor. Av samma paragraf framgar det
att ett tillstand far aterkallas om villkoren for det inte langre ar uppfyllda, om
forutsattningarna for tillstindet har andrats eller om tillstandshavaren begar det.

Tillstdnden som delas ut inom NHV-systemet galler tills vidare, men Social-
styrelsen foljer upp tillstdnden kontinuerligt och beslut kan omprévas. So-
cialstyrelsen har en rutin for hantering av information som kan leda till om-
prévning av en definition eller aterkallelse av tillstand. Sadan information kan
lamnas till myndigheten pa olika satt, exempelvis av tillstandshavare, re-
mittenter eller en annan statlig myndighet. Socialstyrelsen kan ocksa identifiera
ett behov av omprévning eller aterkallande av tillstind i analysen av den arliga
uppfoljningen eller i samband med en tillstandsutvardering.*%?

Det kan t.ex. handla om att en tillstdndshavare inte kan uppfylla villkoren
for att bedriva varden inom NHV-definitionen. | dessa fall paborjas en dialog
med tillstéandsenheterna och uppféljningen fortsatter. | forlangningen kan ett
tillstand aterkallas i NNHV, om problemen inte atgérdas. Det kan ocksa handla
om att varden inte langre uppfyller kriterierna for NHV (exempelvis om
varden kan utforas i alla samverkansregioner), att det behdvs fler eller farre
utférande enheter eller att det finns behov av att definiera om omradet.*%

Om det blir aktuellt med en omprévning gors den enligt den ordinarie ar-
betsprocessen, och en ny sakkunniggrupp tillsatts. Nya beslut fattas av Social-
styrelsen och NNHV. Ett tillstand far aterkallas om villkoren for det inte langre
uppfylls, om forutsattningarna for tillstandet har andrats eller om tillstdndsha-
varen begar det (se SFS 2018:143 Lag om andring i halso- och sjukvérdslagen).*%*

4% Nowinski, D., mejl, 2024-11-07.

“1 Balfors, E., Naroskyin, B. och Schollin, J., gruppintervju, 2024-10-28.
2 Socialstyrelsen, mejl, 2025-01-28.

493 hid.

4% 1hid.
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Socialstyrelsen konstaterar att det hittills inte har varit aktuellt att aterkalla
ett NHV-tillstand. TillstAndshavarna ar enligt myndigheten transparenta nar
det galler att informera om uppkomna brister i verksamheten. Egenkontrollen
spelar alltsa en viktig roll nar det galler hela systemets funktionalitet. Troskeln
for att aterkalla ett tillstand ligger pé en relativt hog niva, eftersom det sanno-
likt inte skulle gynna patienterna om sa skedde. P4 grund av att det rér sig om
tillstndspliktig vard har man lyckats att hantera de problem som har uppstatt,
t.ex. inom 6gononkologin.*%

Flera av kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen betonar att det &r vik-
tigt att NHV-tillstind kan omprévas. Kontaktpersonen vid Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset understryker att processen for en sddan omprovning maste
vara transparent, med tydliga varningssignaler och tid for enheten att battra sig
innan ett tillstind eventuellt dras in.*%®

Karolinska Universitetssjukhusets kontaktperson menar att det maste fin-
nas tydliga kriterier for nar en omprovning av ett NHV-tillstdnd kan begéras.
All vard utvecklas, och det maste darfor finnas utrymme att genomfora for-
andringar inom NHV-uppdragen. Kontaktpersonen vid Karolinska Universitets-
sjukhuset understryker ocksa att man skulle kunna géra en 6versyn av NHV-
tillstand for att ge andra vardgivare mojlighet att samarbeta med nationella
hogspecialiserade vardenheter.

Kontaktpersonen vid Akademiska sjukhuset i Uppsala betonar att det &r
nodvandigt att NHV-tillstdnd kan 4ndras i frdga om definitioner och antalet
utforare eller aterkallas helt och héllet. Om en utférare har upprepade svarig-
heter med att uppfylla NHV-kraven eller om férandrade volymer inom ett
omrade paverkar avvagningen mellan koncentration och redundans skulle det
kunna bli aktuellt att &ndra antalet utforare. Stora fordndringar, skillnader eller
systemeffekter som skulle motivera sadana andringar borde kunna detekteras
vid Socialstyrelsens uppfoljning.*¥”

Kontaktpersonen vid Akademiska sjukhuset i Uppsala menar att en mekanism
for omprévning av tillstdnd darfor bor definieras tydligare. Denna skulle
kunna aktiveras om systematisk uppféljning av NHV-omradet visar system-
effekter, om vardvolymerna forandras mycket, om definitionen visar sig vara
inadekvat eller om ojamlik vard kan befaras, t.ex. vid stora och bestaende
skillnader i kvalitet. Det & nddvéndigt att universitetssjukhusregioner som inte
innehar det tillstdnd som f6ljs upp far insyn och méjlighet att bidra till upp-
foljningen for att tacka in systemeffekterna.*%®

4% Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.
4% Rexius, H., mejl, 2024-11-01.

497 Nowinski, D., mejl, 2024-11-07.

4% 1hid.



9 Takttagelser och bedomningar

Sedan 2011 finns i regeringsformen en reglering for att tydliggora riksdagens
och utskottens ansvar for uppfoljning och utvérdering av fattade riksdagsbe-
slut. Grundlagsutredningen betonade (SOU 2008:125, s. 301 f.) att riksdagen
har ett dvergripande ansvar for verkningarna av de beslut som fattas och att
det darfor finns anledning for riksdagen att folja upp hur tidigare beslut har
genomforts, vad som presterats inom olika verksamhetsomraden och vilka ef-
fekterna blivit. Aven om denna granskning primart tar sikte p& verkningarna
av tidigare riksdagsbeslut framhdll utredningen att den aven innefattar en kon-
troll av regeringen och andra myndigheter. Som regeringen uttalade i grund-
lagsarendet (prop. 2008/09:80 s. 117) ingér i riksdagens granskning av rikets
styrelse och forvaltning den uppféljning och utvardering av riksdagsbesluten
som varje utskott gor inom sitt amnesomrade. Regeringen paminde dven da
om att redan Grundlagberedningen betonade (SOU 1972:15, s. 116) saval att
det var angeldget att utskotten i riksdagen systematiskt intresserade sig for hur
fattade beslut utfallit i verkligheten och att erfarenheterna av detta lades till
grund for nya stéllningstaganden for framtiden som att riksdagens kontroll-
makt borde starkas, vilket en systematisk uppfoljning fran utskottens sida
skulle bidra till. Konstitutionsutskottet delade utredningens och regeringens
beddémningar (bet. 2009/10:KU19 s. 31).

I juni 2006 beslutade riksdagen om riktlinjer for dess och utskottens arbete
med uppféljning och utvardering. En viktig utgangspunkt i dessa riktlinjer ar
riksdagens stallning som central lank i styrkedjan nar det géller bade ekono-
misk styrning och regelstyrning. For att styrningen ska fungera méste riksda-
gen fa information om resultaten. En vasentlig aspekt som namns explicit i
riksdagens riktlinjer ar om lagar som riksdagen beslutat om har fatt avsedda
effekter (se framst. 2005/06:RS3 s. 132). Utskottens uppféljning och utvarde-
ring innefattar saledes att pa olika satt samla in information om uppnadda re-
sultat i forhallande till bl.a. lagstiftning (a. framst. s. 12).

Allvarliga hinder for att utvardera nagra av NHV-reformens
lagbundna syften

I den lagstiftning som hér &r i fokus for socialutskottets utvérdering — dvs.
2 kap. 7 § halso- och sjukvardslagen (2017:30) — beskrivs tydligt avsedda ef-
fekter. Med nationell hogspecialiserad vard (NHV) avses offentligt finansierad
hélso- och sjukvérd som behdver koncentreras till en eller flera enheter men
inte till varje samverkansregion for att kvaliteten, patientsédkerheten och kun-
skapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och halso- och sjukvérdens resur-
ser ska kunna anvéndas effektivt. Efter ett omfattande forstudiearbete kunde
socialutskottets uppféljnings- och utvarderingsgrupp (nedan kallad gruppen)
konstatera att det saknades saval statistik och andra tillrackligt precisa matt for
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kvaliteten i varden och patientsakerheten som jamfcrbara ekonomiska indika-
torer. Ett antal av NHV-reformens lagbundna syften kan saledes inte utvarde-
ras. Gruppen ser detta som allvarligt. Nar regeringen bereder reformer behover
den enligt gruppen aven inkludera beredning av hur dessa ska foljas upp och
utvérderas i efterhand. Detta &r enligt arbetsgruppen &n mer angelaget nar re-
formerna berér for medborgarna viktiga fragor som péaverkar dem direkt och
pé ett betydelsefullt satt, t.ex. i halso- och sjukvardsfragor. Forstudiearbetet
visade (se avsnitt 3.1 ovan) bl.a. att vissa av hindren mot en utvardering varit
kénda sedan l&nge, vilket enligt gruppen &r allvarligt. Det &r centralt att refor-
mer i viktiga samhalleliga verksamheter ska kunna féljas upp och utvérderas.
Problemet med de utvérderingshinder som namns ovan &r bl.a. att de pa sikt
riskerar att urholka reformens legitimitet. Det vore darfor angeléget att rege-
ringen pa lampligt satt uppmarksammar dessa hinder och bidrar till en 16sning
av dessa. Detta sa att framtida utvéarderingar av NHV-reformen kan avgora
huruvida den uppfyllde dess lagbundna syften

Nedan lamnar gruppen sina bedémningar och iakttagelser utifran den ge-
nomforda utvarderingen som i stéllet har fokuserats pd utvalda aspekter av
NHV:s nya beslutsprocess (jfr avsnitt 1.2.2).

Beslutsprocessen for NHV fungerar i stort sett effektivt

Huvudanledningen till reformen var att den tidigare berednings- och besluts-
processen for rikssjukvarden ansags vara alltfor tidskravande och ineffektiv i
forhallande till antalet beslutade tillstand. Utifran utvéarderingens underlag be-
domer gruppen att den beslutsprocess som Socialstyrelsen utformade pa upp-
drag av regeringen for koncentration av NHV har hanterat dessa problem.

Savitt gruppen kan bedéma visar det hogre antalet nya tillstandsomréaden
som har beslutats efter det att reformen tratt i kraft att beslutsprocessen i stort
sett fungerar effektivt. En jamforelse visar att det var totalt 15 vardomréaden
som definierades som rikssjukvard, medan det dérefter t.0o.m. november 2024
har fattats beslut om 47 vardomraden inom NHV. Att fa nya tillstindsomraden
beviljades aren som féljde direkt efter det att lagen tradde i kraft var en logisk
konsekvens av att Socialstyrelsen testade processtegen i ett antal pilotomraden.
Antalet beviljade tillstindsomraden inom NHV c¢kade darefter patagligt under
perioden 2022—-2024.

Gruppen noterar att t.0.m. november 2024 har ytterligare 28 drenden om
vardomraden har bordlagts eller avslutats ytterligare 28 vardomraden bord-
lagts eller avslutats i olika skeden av beslutsprocessen. Utvarderingen visar
enligt gruppen att arenden om vardomraden som har bordlagts eller avslutats
inte beror pa kvalitetsbrister i SKG:ernas underlag eller eventuellt ofullstan-
diga svar pa Socialstyrelsens fragor. | stallet ar det vad som framkommer i
underlagen som leder till att den definierade varden ifragasatts.
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Sakkunniggruppernas underlag haller genomgaende en god
kvalitet (steg 2)

Riksdagsforvaltningen anlitade en extern medicinskt sakkunnig som stod i
analysen av kvaliteten pa underlagen fran SKG:erna. Gruppen vill inlednings-
vis understryka att det ar viktigt att SKG:ernas underlag héller en hig kvalitet
for att mojliggora en fortsatt effektiv beredningsprocess nar B1:s arbete tar vid
i nasta steg i beslutsprocessen (steg 3). Savitt gruppen kan bedoma i ljuset av
sval utvarderingens underlag som det analysstéd som gruppen erhéll genom
den ovanndmnda sakkunnige tycks underlagens kvalitet dverlag vara hég, med
god patientrepresentation i processen och mojlighet till justeringar efter re-
miss. Vidare visar utvérderingen i denna del att samtliga SKG-underlag foljer
Socialstyrelsens mallkrav.

Utvérderingens underlag visar dven att det &r vanligt att underlag justeras
med fortydliganden fran remissbehandlingen innan B1 genomfor sin bedom-
ning. Enligt gruppen visar detta pa den betydelse som remissinstanserna har i
beredningsprocessen for att sakerstalla att det finns ett stod fran de berérda
intressenterna i fraga om att nivastrukturera ett vardomrade.

Utifran utvarderingens underlag kan gruppen konstatera att vissa mindre
luckor finns i enstaka SKG-underlag. Till exempel motiverar inte SKG:erna
alltid alla forslag till antal enheter. Andra exempel &r att SKG:er endast i un-
dantagsfall beskriver om det finns behov av stora investeringar och att konse-
kvensanalyserna i vissa av underlagen hade tjanat pé att fortydligas.

Samverkan med andra NHV-omraden kan tydliggoras i underlagen
(steg 2)

Savitt gruppen kan bedéma i dagslaget kan det sannolikt finnas ett varde i att
tydligare beskriva potentiell samverkan med andra nationella hdgspeciali-
serade vardenheter i SKG:ernas underlag. Av utvarderingen framgar att en sér-
skild rubrik om samverkan med andra NHV-omraden saknas och att beroendet
av andra nationella hogspecialiserade vardomraden inte alltid framgar tydligt
av underlagen. Behovet av denna samverkan kan enligt gruppen troligen for-
vantas bli allt viktigare i takt med att fler omraden far tillstand. Gruppen menar
att en sarskild rubrik i SKG:ernas underlag som belyser beroendet av annan
NHYV sannolikt skulle kunna underlétta B1:s arbete med att gora en 6vergri-
pande analys av systemeffekterna av en nivastrukturering.

Svart for regioner att etablera enheter som kan komplettera eller
ersatta redan etablerade enheter (steg 2)

Utvarderingen visar att vard som foresléas klassificeras som NHV ar komplex
och att det i praktiken kréavs specialister med direkt erfarenhet av den aktuella
varden. Savitt gruppen kan bedéma i dagslaget kan detta innebéra att regioner
som inte redan bedriver omfattande vard inom ett visst omrade sannolikt kan
ha begransade mdjligheter att etablera en sddan enhet dven om de har god
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framforhallning. Gruppen noterar i sammanhanget att Socialstyrelsen lyft fram
regionernas mojlighet att rekrytera personal med erfarenhet och sarskild kom-
petens. Enligt gruppen gar det emellertid inte att utesluta att det kan skapa en
oonskad inlasningseffekt om det blir nédvandigt att andra vardutbudet.

Staten bor folja upp hur regionerna hanterar samverkansregional
nivastrukturering (steg 2)

Av utvéarderingens underlag framgar det att den vardvolym som SKG:erna an-
ser bor genomlysas pa samverkansregional eller sjukvardsregional nivé ar om-
fattande. SKG:erna har foreslagit att delar av eller hela varden inom totalt 30
vardomraden &r lampliga for samverkansregional nivastrukturering. SKG:er-
nas forslag om samverkansregional nivastrukturering 6verlamnas arligen till
SKR:s samordnare for NHV och kunskapsstyrningsorganisationen for vidare
hantering. Gruppen konstaterar att det 4nnu inte har faststallts nagon formell
process for hur forslagen ska omhandertas. Enligt gruppens mening vore det
efterstravansvart att staten efterfragar och foljer upp hur regionerna hanterar
de delar av varden som SKG:erna har foreslagit bor genomlysas for samver-
kansregional nivastrukturering.

Beslutsprocessen i B1 fungerar bra (steg 3)

Gruppen noterar att Socialstyrelsen genom aren har utvecklat uppdragsbe-
skrivningen och arbetsrutinerna for B1. Dessa forandringar har enligt gruppen
hanterat delar av den kritik som framférdes av de f.d. systemexperterna i B1.
Av utvarderingen framgar det att de nuvarande representanterna for gruppen
ar ense om att beslutsprocessen i B1 i stort sett fungerar bra och att Socialsty-
relsens stod till B1:s arbete fungerar effektivt.

Det ar fortfarande svart att bedéma systemkonsekvenserna i
hélso- och sjukvardssystemet (steg 3)

Av utvarderingens underlag framgar det emellertid att man inte kan forvanta
sig att B1 fullt ut kommer att kunna bedéma systemkonsekvenserna av en-
skilda beslut. Utvarderingen visar dven att det riktas kritik mot att det alltid
kommer att finnas en viss osakerhet kring hur besluten paverkar angransande
vardomréaden eftersom SKG:ernas underlag fokuserar pa enskilda vardomra-
den. En komplicerande faktor nar det galler beddmningen av eventuella sy-
stemkonsekvenser &r att det ocksa beror pa vilka nationella hdgspecialiserade
vardenheter som slutligen far uppdraget att utfora en viss NHV. Savitt gruppen
kan bed6ma &r detta en del av beslutsprocessen dar B1 saknar inflytande.
Gruppen noterar att bade den gamla och den nya B1 pekar pa att det finns
en risk att de langsiktiga konsekvenserna pa sjukvardssystemet av den hittills
genomforda nivastruktureringen annu inte har blivit tydliga. Den risken finns
i frdga om bade narliggande vardomraden och andra delar av verksamheten.
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Gruppen konstaterar dven att varken den gamla eller den nya konstellationen
av B1 har fatt nagon kritik for de yttranden som de skrivit.

Det saknas uppenbara atgarder som kan vidtas for att battre
beddma systemeffekterna (steg 3)

Utvarderingens underlag visar att det inte finns nagra uppenbara atgarder att
vidta i frdga om arbetssatt for att det ska gé lttare att bedéma systemeffek-
terna. Gruppen noterar att t.ex. representanterna for den nuvarande B1 anser
att det inte heller finns nagra aterkommande brister i underlagen fran
SKG:erna.

Av utvarderingen framgar det att en utmaning for B1 &r att underlagen fran
SKG:ernainte alltid ar fria fran regionala eller sjukvardsregionala sérintressen.
B1 har vid flera tillfallen foreslagit en minskning av antalet vardenheter jam-
fort med en SKG:s forslag. Aven vid de tillfallen som SKG:erna var oeniga
inbordes landade B1 konsekvent i bedémningen att det lagre antalet vardutfo-
rare var l[&mpligt. Enligt gruppen visar detta sannolikt att B1 fungerar som en
motvikt mot den eventuella forekomsten av regionala sérintressen i SKG:erna.
Savitt gruppen kan bedéma &r aterremittering av drenden till de berérda
SKG:erna viktigt for att fa ett béttre beslutsunderlag.

Socialstyrelsens standardiserade mall for att anska om NHV-
tillstand foljs av regionerna (steg 5)

Av utvarderingen framgar det att Socialstyrelsen har standardiserat mallen for
regionernas ansokningar om NHV-tillstdnd for att géra processen mer trans-
parent och effektiv. Utvérderingen visar dels att regionerna i stor utstrackning
foljer mallen, bl.a. eftersom den ger ett begrénsat utrymme for annan infor-
mation an den som efterfragas, dels att Socialstyrelsen anser att ansékningarna
har blivit mer jamforbara 6ver tid. Gruppen konstaterar att ansdkningar som
innehdller information utdver det som mallen foreskriver darmed inte har gyn-
nats nar tillstinden fordelats.

B2 kan fatta valunderbyggda beslut (steg 6)

Utvarderingen visar att de intervjuade representanterna for B2 &r ense om att
verksamhetsplanen och de inkomna underlagen fran regionerna ar tillrackliga
for att gruppen ska kunna enas om ett yttrande dver forslag till beslut nar det
galler vilken eller vilka regioner som ska beviljas tillstdnd att bedriva NHV.
Av utvarderingens underlag framgdr att det ibland kan férekomma svarigheter
som B2 maste hantera i sitt arbete. Det kan t.ex. handla om att det saknas ob-
jektiva kvalitetsdata, att ansokningarna i princip ar nulégesbeskrivningar och
att skillnaderna mellan de s6kande ibland &r sma. Gruppen konstaterar att ar-
betet i B2 underlattas av att Socialstyrelsen tillhandahaller ett bra stod till be-
redningsgruppen.
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Gruppen vill understryka att en viktig uppgift for B2 &r att sékerstélla en
geografiskt sett andamalsenlig fordelning av tillstanden i sina forslag till beslut
till Namnden for NHV. Savitt gruppen kan bedéma efterstravar B2 en geogra-
fisk spridning av tillstinden nar flera NHV-tillstand ska fordelas.

Risken for eventuella systemeffekter diskuteras aterkommande i
B2 (steg 6)

Utvérderingen visar att risken for eventuella systemeffekter diskuteras ater-
kommande i B2. Gruppen noterar att frigan ar viktig, inte minst for de regioner
dar de mindre universitetssjukhusen &r lokaliserade. Det framgar av utvérde-
ringen att flera samverkansregioner framhaller att ju fler vardomraden som
nivastruktureras, desto storre blir risken for negativa systemeffekter, sarskilt
nar nya tillstindsomraden tillkommer. Gruppen konstaterar att en central fraga
som inte uppmarksammades i den proposition som foregick 6vergangen fran
rikssjukvardssystemet till NHV var forekomsten av eventuella negativa system-
effekter som kan uppsta for enskilda sjukhus eller regioner.

Tidigare erfarenhet av den sokta varden ar viktigt vid tilldelning
av NHV-tillstand (steg 6)

Av utvarderingen framgar det att representanterna for B2 gor en helhets-
bedémning av alla delar av de inkomna ansdkningarna. Vid beddmningen av
ansokningarna beaktas faktorer som upparbetad kompetens, etablerade samar-
beten, erfarenhet samt tidigare patientvolymer infor beslut om att tilldela till-
stand for att bedriva NHV. Savitt gruppen kan beddma ar det faktorer som kan
gynna de storre universitetssjukhusen nar NHV-tillstand fordelas.

B2:s stravan att na konsensusbeslut har fungerat effektivt (steg 6)

Gruppen konstaterar att arbetsordningen dar B2 efterstrévar konsensusbeslut
nar det galler vilka regioner som ska tilldelas tillstand att bedriva NHV har
fungerat effektivt. Av utvarderingens underlag framgar det att forslagen till
beslut i yttrandena i allmanhet ar mycket faordiga, och B2 redovisar inte tyd-
liga motiveringar och beskrivningar av enskilda ansdkningars styrkor och
svagheter. Vidare berors vissa delar av anstkningarna sallan, eller inte alls.
Det géller t.ex. riskanalyserna och kontinuitetsplanerna. Gruppen anser att till-
vagagangssattet har bidragit till att skapa en fungerande arbetsprocess i B2. Sa
Iangt gruppen kan bedéma i dagslaget verkar det vara svart att summera och
redogéra for de ibland mycket sma skillnaderna som forekommer mellan de
s6kande.



9 |AKTTAGELSER OCH BEDOMNINGAR

Starkt stod for Socialstyrelsens arbete med uppféljning och
utvardering av NHV-tillstanden (steg 8)

Gruppen konstaterar att NHV-tillstanden forvaltas aktivt och att den hogspe-
cialiserade varden foljs upp dels genom tillstandshavarnas arsrapportering och
egenkontroll, dels genom Socialstyrelsens dterkommande fordjupade uppfolj-
ningar av tillstanden. Savitt gruppen kan bedéma finns det ett stort stod fran
t.ex. tillstdndshavarna och kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen i fraga
om hur Socialstyrelsen arbetar med uppféljning och utvardering. Gruppen vill
lyfta fram den viktiga roll som egenkontrollerna spelar nér det géller hela sy-
stemets funktionalitet, dvs. att tillstdndshavarna ska informera Socialstyrelsen
om uppkomna brister i verksamheten.

Tillstandsutvarderingar ar viktiga och de bor ocksa identifiera
eventuella systemkonsekvenser (steg 8)

Gruppen vill lyfta fram att Socialstyrelsen héller pé att utveckla en process for
att genomfora tillstAndsutvarderingar 4-6 ar efter besluten. Det ar enligt grup-
pens mening olyckligt att det priméra syftet med tillstandsutvarderingarna ar
att folja upp varden inom tillstandet och inte att fanga upp eventuella system-
konsekvenser som kan uppsta i halso- och sjukvardsystemet. Séavitt gruppen
kan bedéma vore det dnskvart att Socialstyrelsens utvarderingar ocksa fangar
upp negativa systemeffekter hos remittenter och de véardutforare som har fétt
avslag pa en NHV-ansokan.

| utvarderingen framkommer olika argument i fraga om huruvida Social-
styrelsen eller en annan extern utvérderare ska genomfora utvarderingarna av
NHV-tillstanden.

Starkt stod for tillsvidaretillstand (steg 8)

Av utvarderingen framgar det att det finns ett starkt stod for tillsvidaretillstdnd
framfor tidsbegransade NHV-tillstand. Gruppen konstaterar att en stor majo-
ritet av de tillstindshavare som besvarade Riksdagsforvaltningens enkét och
kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen forordar sadana tillstand.
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BiLAGA 1

Genomgangna sakkunnigrapporter indelade
efter artal d& uppdraget gavs frén
Socialstyrelsen

2018 Pilotomraden

» Avancerad kirurgi vid endometrios

» Avancerad fostermedicin (EXit ex utero intrapartum treatment)

» Trofoblastsjukdomar

» Avancerad rekonstruktionskirurgi — avancerad rekonstruktiv Kirurgi vid
anal inkontinens och ano- och rektovaginala fistlar efter forlossning

» Avancerad rekonstruktionskirurgi — natkirurgi vid prolaps och urininkonti-
nens

 Genetisk diagnostik och radgivning i relation till reproduktion —
preimplantatorisk genetisk diagnostik

 Gravida med svar maternell sjukdom — hjértsjukdom vid graviditet

» Avancerad Parkinsonbehandling

* Ryggmaérgsskador

* Moyamoya

2019

+ Fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer

» Botande kirurgi vid peniscancer

Cytoreduktiv kirurgi kombinerad med varm cellgiftsbehandling i bukhalan
for patienter med spridd cancer i bukhinnan CRS/HIPEC

* Isolerad hyperterm perfusion

» Retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer

 Kurativt syftande vard vid vulvacancer

* Huvud- och halstumérer — huvud- och halsparagangliom

 Huvud- och halscancer, fyra delomraden

» Brachyterapi vid huvud- och halscancer

o Konsdysfori

» Neuroendokrina tumérer — neuroendokrina tumarer i buken och avance-
rade binjuretumérer, feokromocytom och abdominella paragangliom

» Osteogenesis imperfecta

 Svérbehandlat sjalvskadebeteende

Svéarbehandlade atstorningar

« Omhandertagande av svara komplikationer vid leversjukdom — transjugulér
intrahepatisk portosystemisk shunt — TIPS
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BILAGA1  GENOMGANGNA SAKKUNNIGRAPPORTER INDELADE EFTER ARTAL DA UPPDRAGET
GAVS FRAN SOCIALSTYRELSEN

Omhandertagande av svara komplikationer vid leversjukdom — patienter

med leversvikt i behov av intensivvard dar levertransplantation kan vara

indicerat

Omhéandertaganden av svara komplikationer vid leversjukdom — avancerad

invasiv diagnostik och behandling av patienter med primar skleroserande
kolangit

Vissa neuromuskuléra sjukdomar

2020

Hdgisoleringsvérd vid hogsmittsamma sjukdomar

Avancerade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna

Svara kroniska lungsjukdomar hos barn
Stamcellstransplantation vid sarskilda tillstand, t.ex. autoimmun sjukdom
Stamcellstransplantation vid systemisk skleros

Avancerad barnanestesi och barnintensivvard — barnintensivvard
ECMO vid primar respiratorisk svikt

Interregionala intensivvardstransporter

Prematuritetsretinopati

Svara hudsymtom

Avancerad esofaguskirurgi

Hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM)

2021

Extraktion av pacemakerutrustning

Avancerad backenkirurgi

Systemisk amyloidos

Resttillstand efter polio

Utredning/genterapi vid &rftliga nathinnesjukdomar
Medftédda metabola sjukdomar inklusive nyféddhetsscreening
Svarbehandlad epilepsi — epilepsikirurgisk utredning och behandling
Rekonstruktiv Kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom
Tarmrehabilitering for barn

Vard vid tarmsvikt hos vuxna

Visceral transplantation

2022

Arbets- och miljodermatologi
Differences in sex development
Dysmeli

Hyperbar oxygenbehandling
Koagulationssjukdomar

Medftdda immunologiska sjukdomar
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SOCIALSTYRELSEN ~ BILAGA 1

»  Skelettdysplasier

» Perifer facialispares

» Séllsynta njursjukdomar

» Malign hypertermikénslighet

2023

» Extrakraniella k&rlanomalier

» Séllsynta bindvavssjukdomar och vaskulédra sjukdomar — Vaskulart
Ehlers-Danlos syndrom

* Lymfédemkirurgi

* Thoraxapertursyndrom (TOS)

* Vingskapula
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BILAGA 2
Enkat till tillstdndshavare om uppf6ljning och
utvirdering

1 Bakgrundsfragor: Vid vilket universitetssjukhus/annan vardgivare
bedrivs den nationella hégspecialiserade varden?

|:| Akademiska sjukhuset, Uppsala

|:| Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Norrlands Universitetssjukhus, Umea
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg
Skanes Universitetssjukhus
Universitetssjukhuset i Linkdping

Universitetssjukhuset, Orebro

O 0O 00d04dOd

Annan vardgivare, t.ex. annat sjukhus eller sjukvardsomrade (speci-
ficera nedan)

2 Bakgrundsfragor: Verksamheter med NHV-tillstdnd rapporterar varje ar
ett antal uppféljningsmatt och villkorsuppfyllelse till Socialstyrelsen. Hur
manga ganger har er verksamhet inrapporterat dessa uppgifter?

L] 1ar
] 24
[] 3&r
|:| 4 ar
] sar

176



ENKAT TILL TILLSTANDSHAVARE OM UPPFOLINING OCH UTVARDERING BILAGA 2

3 Socialstyrelsen: Beddémer ni att Socialstyrelsens arbetssatt (riktlinjer och
rutiner, upplagg, former, méten) med uppféljning och utvardering av NHV-
tillstdnd fungerar effektivt?

|:| Instdmmer helt

|:| Instammer delvis

|:| Varken instammer eller instammer inte
|:| Instdmmer delvis inte

|:| Instdmmer inte alls

4 Socialstyrelsen: Har ni nagra forslag pa hur arbetssattet skulle kunna
forbéattras?

5 Arlig uppfdljning: Bedémer ni att det uppféljande méte som agde rum
efter er forsta arsrapportering av data var vardefullt for att utveckla
inrapporteringen av den genomférda varden?

|:| Mycket vardefullt
Ganska vardefullt
Varken eller

Inte helt vardefullt

O 0O O O

Inte alls vardefullt

2024/25:RFR11
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BILAGA 2 ENKAT TILL TILLSTANDSHAVARE OM UPPFOLINING OCH UTVARDERING

6 Arlig uppfdljning: Anser ni att det vore vardefullt med &rliga méten med
Socialstyrelsen (och andra tillstdndshavare inom ert NHV-omrade) for att
diskutera uppféljning och utvardering av verksamheten? Med sddana moten
avses méten som inte initieras pa grund av Socialstyrelsens uppféljning av
inrapporterade avvikelser etc.

|:| Mycket vardefullt

[] Ganska vardefullt

|:| Varken eller

|:| Inte helt vardefullt

L] Inte alls vérdefullt

7 Arlig uppfoljning: Hur ofta borde sddana uppféljningsméten dga rum?

[ ] 1 géng perar

[] Med tvA ars intervall

|:| Med tre ars intervall eller mer séllan

8 Egenkontroller: Upptéacks forandringar i NHV-verksamheten i samband
med egenkontrollen som inte inrapporteras da de bedéms vara av rutin-
karaktar och darmed ge liten risk for negativ paverkan pa NHV-
verksamheten?

|:| Ja
] Nej
] et ej

9 Hur manga génger per ar uppskattar ni att ni upptacker sddana
forandringar av rutinkaraktér i NHV-verksamheten?

] 1-2tillfallen per &r
[ ] 3-5tillfallen per &r

[ ] >5 tilifallen per &r



ENKAT TILL TILLSTANDSHAVARE OM UPPFOLINING OCH UTVARDERING BILAGA 2

10 Egenkontroller: Vilken typ av handelser avser dessa mindre avvikelser
som ni inte har inrapporterat till Socialstyrelsen?

11 Uppféljningsmatt: Bedomer ni att uppféljningsmatten for ert NHV-
omrade ger en god bild av kvaliteten pa den utférda varden?

|:| Instdmmer helt

|:| Instammer delvis

|:| Varken instammer eller instammer inte
|:| Instdammer delvis inte

|:| Instammer inte alls

12 Uppféljningsmatt: Bedomer ni att det finns nagot behov av att forandra
nagot/nagra av de uppfdljningsmétt som finns inom NHV-omrédet? (T.ex.
slopa uppféljningsmatt, revidera matt eller utveckla ett nytt matt som ni
beddémer saknas.)

|:| Ja
L1 Nej

] Ingen &sikt

13 Uppféljningsmatt: Vilka kategorier av uppféljningsmatt skulle behova
revideras och/eller utvecklas?

[] Bakgrundsmétt
Tillganglighetsmatt
Medicinska resultatmétt

Patientrapporterade matt

O 0O O O

Overrapporteringsmétt

2024/25:RFR11
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BILAGA 2 ENKAT TILL TILLSTANDSHAVARE OM UPPFOLINING OCH UTVARDERING

14 Uppstartsmdéten med verksamhetsansvariga: | syfte att effektivisera
arbetet har Socialstyrelsen borjat kalla till s.k. uppstartsméten med alla nya
tillstdndshavare kort efter att nimnden for NHV har fattat beslut. Har ni
(eller ndgon annan person vid er vardenhet/klinik eller motsvarande)
deltagit vid ett sddant mote?

|:| Ja
[ Nej
] et ej

15 Uppstartsmoten med verksamhetsansvariga: Anser ni att uppstartsmotet
var vardefullt for er nar ni startade upp er NHV-verksamhet?

|:| Mycket vardefullt
[] Ganska vardefullt
|:| Varken eller

[ ] Inte helt vardefullt

|:| Inte alls vardefullt

16 Uppstartsmoten med verksamhetsansvariga: Kan ni kort redogéra for
hur uppstartsmotet, positivt och negativt, paverkade uppstarten av
tillstdndsomradet?
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17 Systemeffekter: Bedomer ni att er kapacitet ar tillfredsstéllande for att
hantera saval NHV-patienter som andra patienter med behov av samma
kompetenser och vardinfrastruktur?

|:| Instdmmer helt

|:| Instammer delvis

|:| Varken instammer eller instammer inte
|:| Instdmmer delvis inte

|:| Instdmmer inte alls

18 Systemeffekter: Har ni omfordelat sidana andra patienter (jamfor
foregaende fraga) till andra vardgivare for att klara malsattningen att
fullgéra NHV-uppdraget inom vardgarantitiden?

|:| Ja
[ Nej

19 Kan ni uppskatta hur manga patienter ni har omférdelat till andra
vardgivare for att klara malsattningen att fullgéra NHV-uppdraget inom
vardgarantitiden samt uppge det/de huvudsakliga skal(en) till
omfordelningen?

20 Systemeffekter: Beddmer ni att den kapaciteten (t.ex. radiologi,
laboratorieanalyser, intensivvardsplatser och operationskapacitet) ar
tillfredsstallande for bade NHV-uppdraget och 6vriga patienter?

|:| Ja
] Nej
|:| Vet gj
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21 Tidsbegransade tillstand jamfort med tillstdnd som géller tills vidare:
Anser ni att NHV-tillstand ska gélla tills vidare eller bor de tidsbegransas?

|:| Tills vidare

] Tidsbegransas

22 Tidsbegransade tillstand jamfort med tillstdnd som géller tills vidare:
Hur lange anser ni att ett tidsbegransat tillstand ska galla?

[] 454r
[] 6-84r
[] >8ar

23 Tidsbegransade tillstand jamfort med tillstdnd som galler tills vidare:
Vilka ar de huvudsakliga anledningarna till att ni anser att tillstand som
galler tills vidare ar att foredra?

[] Verksamheten har byggt upp vardefull kompetens och erfarenheter
som skulle riskera att ga forlorade

Verksamheten har investerat i infrastruktur och personal

Verksamheten har etablerat samarbeten med andra tillstdndshavare

|:| Verksamheten bedriver relevant forskning som skulle riskera att pa-
verkas

Annan anledning, specificera

24 Extern utvardering av tillstdnden: Anser ni att uppféljningen av NHV-
omradet (férutom av Socialstyrelsen) ocksa skulle géras av en oberoende
extern part?

|:| Ja
] Nej
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25 Extern utvardering av tillstanden: Hur ofta anser ni att en oberoende
extern granskning skulle goras av ert NHV-omrade?

[] Eftercaséar
[ ] Efterca6-7ar

L[] Efter>7 &r

26 Extern utvardering av tillstanden: Hur stor 6kning av tilliten till
fordelningen av befintliga tillstdnd och NHV-systemet skulle en sadan
oberoende extern uppféljning innebara?

] Mycket stor
] stor
L] mattlig

|:| Liten

27 Extern utvardering av tillstanden: Varfor anser ni inte att externa
utvarderingar av NHV-tillstanden beh6vs?
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BILAGA 3

Tillstdnd att bedriva rikssjukvérd som 6vergick till NHV den 1 juli 2018

Vardomréde Region Sjukhus Giltighetstid  Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter
2019 2020 2021 2022 2023
Anorektala
och urogeni-
tala missbild- Tillstandet
ningar, Hirsch- Skanes géller fran 30
sprungs sjuk-  Region universitets-  juni 2018 och
dom Skane sjukhus tills vidare. 41 23 21 24 15
Karolinska
Region universitets-
Stockholm sjukhuset Se ovan. 36 39 38 56 38
Tillstandet
géller fran 31
Barnglaukom januari 2013
och barnkata- Region Sankt: Eriks  och tills vi-
rakt Stockholm dgonsjukhus  dare. 11 23 13 10 16
Vistra Sahlgrenska
Gotalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 9 9 13 9 8
Tillstandet
géller fran
Cochlea- Karolinska 1 januari 2012
implantat pd  Region Universitets-  och tills vi-
barn Stockholm sjukhuset dare. 11 24 15 15 14
Tillstandet
géller fran
Hjartkirurgi Skanes 1 juli 2008
pé barn och Region Universitets-  och tills vi-
ungdomar Skane sjukhus dare. 242 234 251 242 223
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BiLAGA 3

Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid ~ Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter
2019 2020 2021 2022 2023
Véstra Sahlgrenska
Gétalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 232 201 206 202 203
TillstAndet
Hjartkirurgi géller fran
pé vuxna med Skanes 1 juli 2009
medfédda Region Universitets-  och tills vi-
hjartfel Skane sjukhus dare. 21 21 15 15 21
Vastra Sahlgrenska
Gotalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 23 14 22 31 13
Tillstandet
galler fran
Skénes 1 juli 2010
Hjart- Region Universitets-  och tills vi-
transplantation Skane sjukhus dare. 27 28 36 31 37
Vastra Sahlgrenska
Gotalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 32 26 30 23 31
Tillstindet
géllde fran
1 januari
2013. Sedan
den 1 mars
2021 &r aven
tillstdndsom-
radet Foster-
Intrauterina terapi kon-
behandlingar, Karolinska centrerat till
inkl. foster-  Region Universitets-  samma vard-
terapi Stockholm sjukhuset enhet. 41 45 59

2024/25:RFR11
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BILAGA3  TILLSTAND ATT BEDRIVA RIKSSJUKVARD SOM OVERGICK TILL NHV DEN 1 JuL1 2018

Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid ~ Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter
2019 2020 2021 2022 2023
Tillstindet
géller fran
Akademiska 1 januari
Kraniofacial ~ Region sjukhuset i 2012 och tills
kirurgi Uppsala Uppsala vidare. 39 26 33 39 28
Vastra Sahlgrenska
Gotalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 81 80 80 51 71
Tillstindet
géller fran
Karolinska 1 juli 2010
Levertrans- Region Universitets-  och tills vi-
plantation Stockholm sjukhuset dare. 84 90 70 73 93
Vastra Sahlgrenska
Gétalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 90 76 94 85 94
Tillstandet
galler fran
Skanes 1juli 2010
Lungtrans- Region Universitets-  och tills vi-
plantation Skéne sjukhus dare. 16 12 18 16 21
Vastra Sahlgrenska
Gotalands- Universitets-
regionen sjukhuset Se ovan. 40 39 33 34 65
Medfodda Tillstindet
missbild- Skanes géller fran 30
ningar pa Region Universitets-  juni 2018 och
matstrupen Skane sjukhus tills vidare. 6 6 15 8 9
Karolinska
Region Universitets-
Stockholm sjukhuset Se ovan. 16 18 22 10 15
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BiLAGA 3

Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid ~ Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter Antal patienter
2019 2020 2021 2022 2023
Tillstindet
Skanes géller fran 30
Medfétt dia-  Region Universitets-  juni 2018 och
fragmabrack  Skane sjukhus tills vidare. 3 7 11 8 8
Karolinska
Region Universitets-
Stockholm sjukhuset Se ovan. 20 20 18 17 12
TillstAndet
galler fran
Plexus 1 januari
brachialis- Region Saéder- 2016 och tills
skador Stockholm sjukhuset vidare. 12 8 14 18 16
Norrlands
Region Universitets-
Vasterbotten  sjukhus Se ovan. 11 17 16 26 30
Tillstindet
géller fran
Akademiska 1 juli 2010
Svara brann-  Region sjukhuset i och tills vi-
skador Uppsala Uppsala dare. 212 317 137 229 216
Universitets-
Region sjukhuset i
Ostergotland ~ Linkoping Se ovan. 276 284 278 211 261
Tillstindet
galler fran
1 juli 2009
Ogon- Region Sankt Eriks  och tills vi-
onkologi Stockholm dgonsjukhus  dare. 134 80 136 107 140

Kalla: https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/oversikt/ och statistik fran Socialstyrelsens arliga upp-
f6ljning av nationell hogspecialiserad vard.
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BILAGA 4

Tillstdnd att bedriva NHV som beviljats efter den 1 juli 2018

Véardomréde

Region

Sjukhus

Giltighetstid

Arbets- och miljédermatologi
Béckenkirurgi

Dysmeli*

Endometrioskirurgi

Epilepsikirurgisk utredning och behand-

ling

Exit
Extraktion av pacemakerutrustning

Region Skéne

Region Skéne

Region Stockholm
Vastra Gotalandsregionen
Region Stockholm

Region Vésterbotten
Region Orebro lan

Vaéstra Gotalandsregionen
Region Stockholm
Vaéstra Gotalandsregionen
Region Skéane

Region Uppsala

Region Skane

Region Uppsala

Véstra Gotalandsregionen
(inkl. undertillstand for
séllankirurgi)

Region Stockholm
Region Skéne

Region Stockholm
Region Uppsala

Vaéstra Gotalandsregionen

Skanes universitetssjukhus
Skanes universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Sodersjukhuset AB

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Skanes Universitetssjukhus

Akademiska sjukhuset i Uppsala
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Karolinska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Tillstandet galler fran 2 januari 2025 och tills vidare.
Tillstandet galler fran 1 juli 2024 och tills vidare.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 september 2025 och tills vi-
dare.

Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 januari 2021 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 juli 2024 och tills vidare.

Se ovan.
Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 maj 2020 och tills vidare.
Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.
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Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid

Fosterterapi Region Stockholm Karolinska Universitetssjukhuset Tillstdndet galler frdn 1 mars 2021 och tills vidare.
Tillstandet for vardomradet intrauterina behandlingar
géller fran 1 januari 2013 och tills vidare.

Gendermatoser Region Uppsala Akademiska sjukhuset i Uppsala Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.

Cytoreduktiv kirurgi (CRS) och hyper-

term intraperitoneal kemoterapi (HIPEC)

HH-paragangliom

Hogisoleringsvard vid hogsmittsamma
sjukdomar

Intensivvard nar levertransplantation ar
indicerat

Isolerad hyperterm perfusion
Koagulationssjukdomar

Kroniska lungsjukdomar hos barn

Region Skéne

Region Stockholm
Region Uppsala

Vastra Gotalandsregionen
Region Skéne

Region Uppsala

Region Stockholm

Region Ostergétland
Vaéstra Gotalandsregionen

Region Stockholm

Vaéstra Gotalandsregionen
Region Skéne

Region Stockholm
Vastra Gotalandsregionen
Vastra Gotalandsregionen

Region Skéne
Region Stockholm

Skanes Universitetssjukhus

Karolinska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Karolinska Universitetssjukhuset

Universitetssjukhuset i Linkdping
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Sahlgrenska Universitetssjukhuset (inkl.
undertillstand for interstitiella lungsjuk-
domar och lung/thorax- eller nedre luft-
végsmissbildningar)

Skanes Universitetssjukhus

Karolinska Universitetssjukhuset/Astrid
Lindgrens barnsjukhus (inkl. undertill-
stand for interstitiella lungsjukdomar och

Tillstandet galler fran 1 januari 2023 och tills vidare.

Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstdndet géller fran 1 oktober 2022 och tills vidare.
Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 januari 2025 och tills vidare.

Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 oktober 2022 och tills vidare.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 januari 2023 och tills vidare.
Tillstandet galler fran 1 september 2025 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet géller fran 1 juli 2023 och tills vidare.

Se ovan.
Se ovan.
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Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid
lung/thorax- eller nedre luftvagsmiss-
bildningar)
Region Vésterbotten Norrlands Universitetssjukhus Se ovan.
Kénsdysfori Region Stockholm Region Stockholm samarbetar med Regi- Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.

Malign hypertermikanslighet

Medfédd metabol sjukdom, inkl. nyfodd-
hetsscreening

Moyamoya

Neuroendokrina tumdrer i buken och
avancerade binjuretumdérer (NET)

Neuromuskuléra sjukdomar

Natkirurgi vid prolaps och urininkonti-
nens

Region Ostergétland
Véstra Gotalandsregionen

Region Skéne
Region Skane

Region Stockholm

Véstra Gotalandsregionen
Region Uppsala

Region Stockholm
Vaéstra Gotalandsregionen

Region Skéne

Region Stockholm
Region Uppsala

Vastra Gotalandsregionen
Region Stockholm
Region Skéne

Region Ostergétland
Vastra Gotalandsregionen

Region Stockholm
Region Skéne

on Uppsala.

Region Ostergotland samarbetar med
Region Skane.

Vastra Gotalandsregionen samarbetar
med Region Visterbotten.

Skanes Universitetssjukhus
Skanes Universitetssjukhus

Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Karolinska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Universitetssjukhuset i Linkdping
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Karolinska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus

Se ovan.
Se ovan.

Tillstdndet galler frdn 2 januari 2025 och tills vidare.
Tillstandet galler fran 1 juli 2024 och tills vidare.

Se ovan.
Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 april 2022 och tills vidare.
Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 april 2023 och tills vidare.

Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 april 2023 och tills vidare.
Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.
Tillstdndet géller fran 1 oktober 2022 och tills vidare.

Se ovan.
Se ovan.
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Vardomrade

Region

Sjukhus

Giltighetstid

Osteogenesis imperfecta

Perifer facialispares®

Preimplantatorisk genetisk diagnostik
(PGD)

Prematuritetsretinopati (ROP)

Primdr skleroserande kolangit (PSC)

RCC Livmoderhalscancer

RCC Peniscancer

Rekonstruktiv kirurgi efter forlossning

Resttillstdnd efter polio

Ryggmaérgsskador

Region Stockholm
Region Ostergétland
Region Uppsala

Region Uppsala

Region Ostergétland
Vastra Gotalandsregionen
Vastra Gotalandsregionen

Region Stockholm

Vastra Gotalandsregionen
Region Skane

Region Stockholm

Vaéstra Gotalandsregionen
Region Skéne

Region Stockholm
Region Vésterbotten
Region Uppsala

Vaéstra Gotalandsregionen
Region Stockholm
Region Skéne

Region Orebro lan
Region Stockholm
Region Ostergotland
Region Skéne

Region Stockholm
Vastra Gotalandsregionen
Region Vésterbotten
Véstra Gotalandsregionen

Karolinska Universitetssjukhuset
Universitetssjukhuset i Linkdping
Akademiska sjukhuset i Uppsala

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes universitetssjukhus

Sankt Eriks 6gonsjukhus AB
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Norrlands Universitetssjukhus
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Karolinska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Universitetssjukhuset Orebro
Danderyds sjukhus AB
Universitetssjukhuset i Linkdping
Skanes Universitetssjukhus
Danderyds sjukhus

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Norrlands Universitetssjukhus
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Tillstdndet galler frdn 1 januari 2023 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 september 2025 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Tillstdndet galler frdn 1 mars 2021 och tills vidare.

Se ovan.

Tillstdndet galler frdn 1 januari 2023 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 oktober 2022 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 oktober 2022 och tills vidare.
Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 januari 2022 och tills vidare.
Se ovan.

Tillstdndet géller fran 1 oktober 2022 och tills vidare.
Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Tillstdndet galler fran 1 april 2023 och tills vidare.
Se ovan.
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BILAGA4  TILLSTAND ATT BEDRIVA NHV SOM BEVILJATS EFTER DEN 1 JuL1 2018

Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid
Region Skéne Skanes Universitetssjukhus Se ovan.
Region Stockholm Karolinska Universitetssjukhuset Se ovan.
Sjéalvskadebeteende Véstra Gotalandsregionen  Sahlgrenska Universitetssjukhuset Tillstandet galler fran 1 januari 2023 och tills vidare.

Skelettdysplasier*

Stamcellstransplantation vid systemisk
skleros

Svéra hudsymtom

Systemisk amyloidos

Sallsynta njursjukdomar

Tarmrehabilitering for barn

Region Skéne

Region Stockholm
Region Skéne

Region Stockholm
Region Uppsala

Vaéstra Gotalandsregionen
Region Skéane

Region Stockholm
Region Skéane

Region Stockholm
Region Uppsala

Region Ostergétland
Vaéstra Gotalandsregionen
Region Uppsala

Region Vésterbotten
Region Stockholm
Region Skéne

Region Stockholm
Region Uppsala

Vaéstra Gotalandsregionen
Region Skéne

Region Skane, Forvaltning psykiatri, ha-

bilitering och hjdlpmedel
Stockholms lans sjukvardsomrade

Skanes Universitetssjukhus

Karolinska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Universitetssjukhuset i Linkdping
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Norrlands universitetssjukhus
Karolinska universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus

Karolinska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 september 2025 och tills vi-
dare.

Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 januari 2023 och tills vidare.

Se ovan.
Tillstandet géller fran 1 juli 2024 och tills vidare.
Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 juli 2024 och tills vidare.
Se ovan.
Se ovan.

Tillstndet galler fran 1 september 2025 och tills vi-
dare.

Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.
Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.
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Vérdomrade Region Sjukhus Giltighetstid
Region Stockholm Karolinska Universitetssjukhuset Se ovan.
Region Uppsala Akademiska sjukhuset i Uppsala Se ovan.
Véstra Gotalandsregionen  Sahlgrenska Universitetssjukhuset Se ovan.

Testikelcancer

Transjuguldr intrahepatisk shunt (TIPS)

Trofoblastsjukdom
Visceral transplantation
Vulvacancer

Vard vid tarmsvikt hos vuxna

Atstorningar

Region Stockholm
Vaéstra Gotalandsregionen
Vastra Gotalandsregionen

Region Skéne

Region Stockholm
Region Uppsala

Region Stockholm
Vaéstra Gotalandsregionen
Region Skéne

Region Stockholm
Region Ostergétland
Vastra Gotalandsregionen
Region Stockholm
Vaéstra Gotalandsregionen
Vastra Gotalandsregionen

Region Skéne

Region Stockholm
Region Vésternorrland
Region Uppsala

Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Skanes Universitetssjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset
Universitetssjukhuset i Linkdping
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Region Skéne, Forvaltning psykiatri, ha-

bilitering och hjdlpmedel
Stockholms lans sjukvardsomrade
Sundsvalls sjukhus

Akademiska sjukhuset i Uppsala

Tillstandet galler fran 1 januari 2023 och tills vidare.
Se ovan.

Tillstandet galler frdn 1 oktober 2022 och tills vi-
dare.

Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 juli 2020 och tills vidare.
Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.
Tillstandet galler fran 1 januari 2023 och tills vidare.
Se ovan.

Se ovan.

Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 januari 2024 och tills vidare.
Se ovan.

Tillstandet galler fran 1 december 2023 och tills vi-
dare.

Se ovan.

Se ovan.
Se ovan.
Se ovan.

* | mitten av november 2024 saknades det uppgifter om 11 specifika vardutférare inom 4 NHV-omréaden (dysmeli, perifer facialispares och skelettdysplasier).

Kalla: https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/oversikt/.
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BILAGAS

Pégaende steg 1 Socialstyrelsens
beslutsprocess

Steg 1 Kartlaggning

Rekrytering och nominering av sakkunniga:

* Avancerad ortopedisk kirurgi

* Barnmisshandel

* Hjarttumorer

* Kronisk komplex vends sjukdom
» Mastocytos

* Neurofibromatos typ 2

* Reumakirurgi

* Thoraxdeformiteter.

Steg 2 Genomlysning (pagaende sakkunniggrupper)

Pagéaende arbete:

* Analcancer

» Endokrin orbitopati

e Fistlar till och fran luftvagarna
* Huntingtons sjukdom

+ Sallsynta motorikstérningar

» Trakealresektion/trakealkirurgi.

Steg 3 Remiss

Pagaende remisser:

» Extrakraniella karlanomalier

* Matstrupskirurgi

» Séllsynta bindvavs- och vaskulara sjukdomar
» Thoraxapertursyndrom

* Vingskapula.

Under beredning:

» Differences in Sex Development

* Lymfddemkirurgi

* Medfédda immunologiska sjukdomar

» Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom.
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BILAGA 6

Uppdragsbeskrivning for sakkunniga i arbetet
med NHV 2022-09-14

.53. Socialstyrelsen 2022-09-14 164)

KHS
Hogspecialiserad vérd

Uppdragsbeskrivning {6r sakkunniga i
arbetet med nationell hégspecialiserad vard

I det hidr dokumentet beskriver vi uppdraget for er som ingar i en
sakkunniggrupp inom arbetet med nationell hdgspecialiserad vard.

=> Lis mer om nationell hogspecialiserad vard pa Socialstyrelsens webbplats:

www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-
riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard.

Socialstyrelsen sétter ihop sakkunniggruppen

Socialstyrelsen sitter ihop sakkunniggruppen (7-9 personer) efter att ha fatt
nomineringar fran det eller de NPO som har foreslagit ett vardomrade for
genomlysning. Vi har tre huvudprinciper for att vilja sakkunniga: kompetens,
representativitet och legitimitet. Detta innebir att:

* Sakkunniggruppen ska representera hela landet. Minst en representant for
varje samverkansregion ska inga.

¢ Deltagarna ska ha relevant kunskap om virdomradet, eller vara experter pa
den atgird som ska genomlysas. Relevant kunskap kan vara bade klinisk och
vetenskaplig, Svergripande eller specifik. Vi stravar ocksa efter att inkludera
personer med god erfarenhet av arbete med kvalitetsregister.

¢ Sakkunniggruppen ska vara multiprofessionellt sammansatt nir det behovs.

¢ Sakkunniggruppen bor s& langt som mgjligt vara jimstillt sammansatt.

« Deltagarna ska sikerstilla med sin arbetsgivare att de har tillréckligt med tid
for uppdraget.

¢ Deltagarnas arbetsgivare ersitts for uppdraget.

Representanter for patienter och niirstaende ingar ocksé i sakkunniggruppen.
Socialstyrelsen kan komma att dndra sakkunniggruppens sammansittning efter
behov.

Sakkunnigas uppdrag

Ert uppdrag som sakkunniggrupp ér att:

« ge forslag pa den vard som ska utgdra nationell hdgspecialiserad vard

¢ ta fram ett skriftligt underlag for att skicka pa remiss.

Utgéngspunkten for ert arbete r att patienter, forskning och utveckling gynnas
av att viss vard koncentreras till maximalt fem enheter i landet.

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www socidlstyrelsen.se
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SOCIALSTYRELSEN

2022-09-14

Foljande uppgifter ingdr i arbetet:

Uppgift

Kommentar

Genomlysning

Ta fram skriftligt underlag

Gora en konsekvensanalys av
att koncentrera vérden

Foreslé 5-10 uppfdliningsmdtt

Delta i remisstérfarande vid
behov

Ert uppdrag &r att ni ska genomlysa vérdomrédet i mer
detalj genom att:

diskutera vardomrédets diagnoser, vardkedjor
och/eller vérdatgdrder, for att identifiera det som
gynnas av att koncentreras fill max fem enheter.

ge forslag pd vilken vard som ska vara nationell
hégspecialiserad vard, dvs tillstandspliktig.

ge férslag pd optimalt antal enheter fér att uppnd
patientséker, god, j@mlik och resurseffektiv vard.
avgransa vérdomradet fréin det som bér vara
regional vérd, dvs. vard som ska finnas pé sex eller fler
enheter.

patienten ur ett helhetsperspektiv.
| underlaget ska ni beskriva eller analysera foliande:
o vardomradet utifrén vad som gér det komplext, i
behov av multidisciplindr kompetens, orsakar hdga
kostnader eller stora investeringar.
dagens vérdstruktur, dagens vérdkedja och vad som
eventuellt inte fungerar bra idag.
ungefarliga vérdvolymer i nuléget och vad som
beddms vara adekvata volymer per nationell enhet.
forskningsléiget i Sverige och motivera hur en
vérdkoncentration kan gynna forskningen.
hur den aktuella vérden har strukturerats i omvériden,
till exempel i de nordiska ldnderna.
foreslé sérskilda villkor fér de enheter som far bedriva
den nationella hdgspecialiserade vérden.

Utgd fréin er erfarenhet, men ni kan ocksd inkludera
eventuell vetenskaplig evidens for fordelar med en
vardkoncentration.

Ni arbetar med underlaget pd Socialstyrelsens
samarbetsyta {i dag Sharepoint).

| konsekvensanalysen ska ni utgd rén hur vardomradet
paverkar bland annat:

omkringliggande verksamheter

fransporter

utbildning

forskning

akutsjukvérd

Ge forslag pd bakgrundsmatt, tilganglighetsmétt,
medicinska resultatmétt, patientrapporterade métt
sami dverrapporteringsmértt.

De framtida nationella vérdenheterna har sedan i
uppdrag att, baserat pd era férslag, ta fram
uppfdliningsmatt som de ska félias upp med drligen.
Socialstyrelsen skickar ert underlag p& en bred remiss, il
alla regioner. Ni f&r ocksd foresld relevanta

ni &rinte begrénsade till hur NPO:s ursprungliga forslag
s&g ut. Ert uppdrag ér att féresié nagot som blir bra fér

2(4)
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Uppgift

Kommentar

remissinstanser, 1ill exempel professionsidreningar och
patienttéreningar.

Socialstyrelsen sammanstaller remissvaren och kallar fill
ett remissmdte. D& har ni majlighet att i ett ytrande
justera, komplettera och fértydiiga férslaget utifran
remissynpunkterna. Vid denna tidpunkt kan ocksé
forslaget dras tilloaka eller skiljaktigheter inom
sakkunniggruppen framgd.

Socialstyrelsen beddmer om beslutsunderlaget behdver
skickas ut p& en andra remiss. Nér vi avslutar
remissforfarandet &r ert uppdrag som sakkunniggrupp
slutfort.

Vad ska ni inte géra? Ni ska inte beskriva i detalj en specifik diagnos, &tgérd

eller hur vérden bedrivs eller bor bedrivas, dvs detta ar
inget vérdprogram!

Ni skainte féreslé vid vika vérdenheter i landet som
varden ska bedrivas.

Ni ska inte goéra en systemanalys av hela hdlso- och
sjukvardssystemet eller géra hélsoekonomiska
berékningar.

Informera girna om arbetet i er samverkansregion

Ert uppdrag som sakkunniga &r nationellt, men ni representerar er
samverkansregion. Socialstyrelsen uppmuntrar er att informera om arbetet pa
hemmaplan, och féra en dialog med kollegor och professionsforeningar. Ni far
girna himta nddviéndig information fran andra aktérer, och sprida information
om arbetet vidare. Vi vill att arbetet ska vara transparent!

Praktiska fragor

Ni fyller i en jivsdeklaration infor uppdraget

Som sakkunniga ska ni deklarera era eventuella intressekonflikter och andra
bindningar i en javsdeklaration. Socialstyrelsen behover sikerstélla att ni har ett
nationellt perspektiv med patientens bésta som frimsta mal. Ni representerar inte
enskilda intressen, kliniker eller andra verksamheter.

=> Liis mer i jivsdeklarationen, som ni far av Socialstyrelsens utredare.

Uppdraget tar cirka 40 timmar

Vi uppskattar att arbetet tar cirka 40 timmar under cirka 67 méanader.
Métesstrukturen kan se ut som foljande:

ett heldagsméte (introduktionsméte och utbildningsmaterial ingar)
tva dagars internat {med Gvernattning)

korta, ca 1 timmes, digitala (Teams) avstimningar vid behov

eget arbete mellan méten

2024/25:RFR11
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SOCIALSTYRELSEN 2022-09-14

« ett uppfoljande mote (digitalt eller fysiskt efter behov och dnskemél) efter
remissperioden

Ersittning for uppdraget

Socialstyrelsen ersitter era arbetsgivare for ert arbete i sakkunniggruppen, med
maximalt 40 000 kronor. Vi star for resor och logi i samband med méten och
internatet. Var kompetensforsorjningsleverantdr, Upgraded People AB,
specificerar ersdttningen i avtal med arbetsgivarna.

Arbetsprocessens atta steg

Arbetsprocessen for nationell hogspecialiserad vard bestar av 8 steg (se figur 1).
Ni i sakkunniggruppen utfor arbete i steg 2 och 3, infor beslutet i steg 4. Det
finns tvé beslutssteg i processen:

« [steg 4 beslutar Socialstyrelsen vad som ska utgtra nationell hogspecialiserad
vard och pa hur manga enheter i Sverige den ska bedrivas.

¢ Isteg 7 beslutar nimnden for nationell higspecialiserad vard vilka enheter
som ska f3 tillstind att bedriva den hogspecialiserade varden. Ndamnden bestér
av fortroendevalda regionpolitiker, som utsetts av regeringen.

Figur 1. Beslulsprocess fér nationell hégspecialiserad vérd

{ Steg 1 Steg 2 { Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen
- forslag pa grupper . 4| underlaget och tar beslut om
| vardomraden tar fram konsekvens- vad och antal
{ att genomlysa underlag utfrare
ot &
St N

{ eg 8 Steg 7 Steg 6 { Steg 5

. Tillstanden foljs Namnden tar Beredning av Regionerna
| uppoch | besiutom i|  ansokningar i ansoker om
| utvarderas o tillstand | infor beslut o tillstand

i J ) i

Om ni har fragor, kontakta NHV@socialstyrelsen.se

44)
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BILAGA 7

Sakkunniggruppernas forslag om
samverkansregional nivastrukturering

Med kursiverad stil anges rubrikvis de vardomraden som en SKG foreslagit som
NHV. I genomlysningen av de olika vardomradena identifierade SKG:erna
den vard som anges under de kursiverade rubrikerna som vard for samverkans-
regional, sjukvardsregional eller regional nivastrukturering.

Arbets- och miljodermatologi

 Utredning pa hudmottagning avseende basserie med relevansbedémning
och stélliningstagande till eventuellt vidare utredning. Adekvata arbets- och
miljodermatologiska utredningar samt eventuella psykosociala insatser
och riktad sekundérprevention i riskmiljoer.

Avancerad backenkirurgi

 Viss primar kirurgi eller recidivkirurgi vid saval rektalcancer som urin-
blasecancer och gynekologisk cancer (beskrivningen kan ha paverkats av
en andrad definition fore beslut om NHV).

Avancerad esofaguskirurgi (matstrupskirurgi)

» Kirurgi vid ej avancerad esofaguscancer.

 Léaga esofagusdivertiklar med resektionsbhehov.

»  Primér rekonstruktion i samband med esofagektomi, esofagusresektion en-
ligt Ivor Lewis, McKeown eller Orringer samt rekonstruktion av esofagus
via buken.

» Endoluminal diagnostik och behandling, inklusive endoskopisk mukosa-
resektion och endoskopisk submukosadissektion vid premaligna och tidiga
maligna tillstand i esofagus.

* Behandling av akalasi.

* Viss endoskopisk behandling av fistlar.

Avancerad rekonstruktionskirurgi efter férlossning

» Kombinerad rektal och vaginal prolaps.

 Utredning och eventuell kirurgi (vid bade inkontinens och prolapsopera-
tioner) av unga kvinnor. Observera dock att inséttning och borttagande av
nat och slyngor ingdr i definitioner.

» Levatorskador.

+ Patienter med misstanke om malignitet.

« Svara forlossningsskador, akut eller semiakut omhandertagande.
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BILAGA7  SAKKUNNIGGRUPPERNAS FORSLAG OM SAMVERKANSREGIONAL NIVASTRUKTURERING

* Missade bristningar, grad I1.

« Smarttillstand i backenbotten.

* Rektusdiastas.

 Missbildningar hos kvinnor, t.ex. blasextrofi.

» Utredning och konservativ behandling av anal inkontinens och anorektala
fistlar.

* Abdominella prolapsnét.

Avancerade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna och
transbronkiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik

Sakkunniggrupperna foreslar en lang rad atgarder som bor nivastrukture-
ras i samverkansregion. De preciseras ej har da bada vardomradena &r
bordlagda av Socialstyrelsen och omradet fér samverkansregional nivé-
strukturering dérmed sannolikt har 6kat i omfattning.

Binjurebarkscancer

* Initial bedémning vid alla former av binjuretumérer, inklusive initial dia-
gnostik sdsom FDG PET eller 11C-metomidat-PET/CT och patologisk
diagnostik. Vérd vid binjurebarksadenom, aldosteronproducerande, binjure-
tumdrer 4-6 cm med radiologiskt benigna karakteristika, cushingtumérer
utan malignitetsmisstanke, binjuremetastaser fran annan lokal, avser framst
kirurgi och neuroblastom.

Differences in Sex Development

* Turner utan Y-kromosom.
» Kilinefelters syndrom.
* Glukokortikoidbehandling vid Congenital adrenal hyperplasia.

ECMO vid primar respiratorisk svikt

* All ECMO-behandling.

Feokromocytom och abdominella paragangliom (sammanfaller delvis
med binjurebarkscancer)

 Initial beddmning vid alla former av binjuretumorer, inklusive initial diagno-
stik sasom 1231 MIBG-scintgrafi och 68Ga-DOTA-somatostatinanalog-
PET/CT och patologisk diagnostik. Vard vid okomplicerade feokromocytom,
uppfoljning, binjurebarksadenom aldosteronproducerande, binjuremetastaser
frén annan lokal kirurgi och neuroblastom.
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Fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer

* Kirurgisk behandling med radikal hysterektomi och behandling med kurativ
radiokemoterapi.

* Medicinsk onkologisk behandling och postoperativ adjuvant radiokemote-
rapi av livmoderhalscancer.

Graviditet och foljande sjukdomart/tillstand

Svar leversjukdom (cirrotisk med portal hypertension, TIPS).

* Invasiv placenta.

Svar njursjukdom (kand HUS).

* Medfédda metabola sjukdomar.

Svar koagulationsrubbning/hematologisk sjukdom .

» Cystisk fibros.

» Hotande fortidshord.

» Allvarliga immuniseringar.

+ Gravida med missbruk.

* Allvarlig reumatologisk sjukdom.

* Gl missbildningar.

 Cancer pagaende.

* Organtransplanterade.

» Svar neurologisk sjukdom (exempelvis MMC, spinalskada, Dystrofia
myotonika, myastenia gravis).

» Infektionssjukdomar (hiv).

* Hjartsjukdom.

* Portal hypertension hos kvinna i reproduktiv &lder.

Huvud- och halscancer

» Onkologisk behandling (radio- och kemoterapi).
 Sannolikt den kirurgi som foreslogs av SKG for NHV och dar omradet
avslutats av Socialstyrelsen.

Hogisoleringsvard vid hogsmittsamma sjukdomar

Vard for hogsmittsam allvarlig infektion niva 2.

Koagulationssjukdomar

+ Uppratta regionala mottagningar som kan svara pa fragor inom trombos-
omradet.

Konsdysfori

(Det foljande beskrivs som bor erbjudas i varje sjukvardsregion och som even-
tuellt ar aktuellt for nivastrukturering.)

2024/25:RFR11
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BILAGA7  SAKKUNNIGGRUPPERNAS FORSLAG OM SAMVERKANSREGIONAL NIVASTRUKTURERING

» Konsdysfori och samtidig psykisk ohélsa som ska utredas.
* Mastektomi och brostplastik.

 Harborttagning.

* Hysterosalpingo-ooforektomi.

» Hjalpmedel, t.ex. peruk, bréstprotes, penisprotes.

* Fertilitetsbevarande behandling.

Lymfddemkirurgi

» Konservativ lymfodembehandling.

Neuroendokrina tumorer i buken

* Initial bedomning vid alla former av NET, inklusive initial diagnostik
sdsom 68Ga-DOTA-somatostatinanalog-PET/CT och patologisk diagno-

stik.

» Vard vid: NEC o Icke avancerad tunntarms-NET, exempelvis: vardagliga
kontroller, monitorering, palpation av mesenterium och tunntarm, icke
avancerade ventrikel-, rektal- och appendix-NET, levermetastaser fran
NET, exempelvis: kirurgisk resektion, radiofrekvensablation och dvrig lever-
artarembolisering och NET utanfér buken: NET i thymus, lungor, ovarier/

testiklar, hypofys, Merkelcellscarcinom.

Neuromuskuléra sjukdomar

» Beddmning infér samt utférande av storre ortopediska ingrepp sdsom
komplexa sen/muskel- och skelettingrepp (t.ex. sentransposition, bécken-

osteotomi och skoliosingrepp).

+ Behov av hdgspecialiserad vard kopplad till graviditet hos patienter med

neuromuskuléra sjukdomar.

Omhandertagande av svara komplikationer vid leversjukdom

» Uppenbart maligna forandringar i lever och/eller gallvagar.
» Leversvikt vid absoluta kontraindikationer for levertransplantation.
» Postoperativ leversvikt efter leverkirurgi.

 Patienter med kénd nedsatt leverfunktion, dekompenserad cirros, med behov

av stor elektiv kirurgi.

Osteogenesis imperfecta

» Ultraljud hos foster dar osteogenesis imperfecta misstanks.
» Forlossningar av barn som missténkts ha osteogenesis imperfecta.
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Parkinsons sjukdom

* Bedomning infor behandling och avancerad behandling av Parkinsons
sjukdom.

Prematuritetsretinopati

« Barn med daligt allmantillstand som inte kan transporteras och sévas ska
behandlas pa befintlig plats efter beddmning tillsammans med nationella
hogspecialiserade vardenheter.

» Screening vid ROP med vidvinkeldokumentation bér géras pa samtliga
neonatalkliniker.

Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom

» All abdominell tarmkirurgi.

Resttillstand efter polio

« Genomforande av fortsatt och livslang rehabilitering, behandling och upp-
foljning av patienter med resttillstand efter polio enligt den rehabiliterings-
plan som har upprattats pa nationella hdgspecialiserade vardenheter.

Skelettdysplasi

* Team for skelettdysplasi fér vuxna och barn.
» Kirurgin for skelettdysplasi.

Stamcellstransplantation vid systemisk skleros

» Autolog hematopoetisk stamcellstransplantation vid inflammatoriskt aktiv
multipel skleros.

* Autolog hematopoetisk stamcellstransplantation vid andra inflammato-
riska neurologiska sjukdomar, inklusive myastenia gravis, kronisk inflamma-
torisk demyeliniserande polyneuropati och neuromyelitis optica-spectrum-
sjukdomar.

Svara kroniska lungsjukdomar hos barn

Vard av prematurt fédda barn med kvarstaende svart sviktande lungfunktion
vid fullgangen alder.
» Barn med respiratorisk insufficiens och somnrelaterade andningsproblem.

Tarmrehabilitering for barn

+ Behandling av tarmsvikt med tillvaxtstimulerande hormon efter samrad
med nationella hogspecialiserade vardenheter.
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Tarmsvikt hos vuxna

» Viss vard vid tarmsvikt.

Vaskul&rt Ehlers-Danlos syndrom

* Vaskuldra bindvévssjukdomar som Marfans syndrom och Loeys-Dietz
syndrom.
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Avslutade och bordlagda omraden

Mellan 2018 och 2022 avslutades och bordlades sammanlagt 29 vardomraden
efter inledande samtal eller efter genomlysning i SKG:er.**® I nedanstaende
lista har a&ven omraden som avslutades eller bordlades under 2023-2024 t.0.m.
juli 2024 lagts till; dessa uppgifter dr tagna fran Socialstyrelsens webbsida om
hogspecialiserad vard.> For de vardomraden som inte har kommenterats ar
handlaggningen oklar. De genomlysningar som har en diarieford rapport ingar
i underlaget for denna granskning och anges for vardomradet med ”SKG-rap-
port in anafylaxi och svar dverkanslighet mot anestesilakemedel” (avslutat
vardomrade efter kartlaggning i steg 1). Foljande omraden har bordlagts eller
avlutats:

» Avancerad Crohns sjukdom (avslutat vardomrade efter remiss och bered-
ning i steg 3)

» Avancerad endoskopisk diagnostik och behandling i nedre luftvdgarna
(bordlagt vardomrade efter remiss och beredning i steg 3); SKG-rapport
ingér i underlaget

* Avancerad fosterdiagnostik

» Avancerad neurokirurgi

« Avancerad Parkinsonsbehandling (avslutat vardomrade efter remiss och
beredning i steg 3)

 Barnintensivvard (BIVA) (avslutat vardomrade efter remiss och beredning
i steg 3); SKG-rapport ingar i underlaget

 Early onset scolios (avslutat omrade efter genomlysning i steg 2)

» ECMO vid primar respiratorisk svikt (avslutat omrade efter genomlysning
i steg 2); SKG-rapport ingar i underlaget

 Gravida med svar maternell sjukdom (avslutat omrade efter genomlysning
i steg 2)

»  GUCH-kateterinterventioner (bordlagt vardomrade efter genomlysning i
steg 2)

» Hereditér njurcancer

» Hereditart angioddem (avslutat efter kartldggning i steg 1)

 Hjartsjukdom och graviditet (avslutat vardomrade efter remiss och bered-
ning i steg 3); SKG-rapport ingér i underlaget

 Huvud/halscancer-Brachyterapi (avslutat vardomréade efter remiss och be-
redning i steg 3); SKG-rapport ingar i underlaget

» Huvud/halscancer Cancer i horselgdngen (avslutat vardomrade efter re-
miss och beredning i steg 3); SKG-rapport ingdr i underlaget

499 Socialstyrelsen, dnr 5.3-113/2022.
500 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/pagaende-arbete/avslutade-och-bordlagda-vardomraden/.
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Huvud/halscancer- Hypofarynxcancer (avslutat vardomrade efter remiss
och beredning i steg 3); SKG-rapport ingér i underlaget
Huvud/halscancer-Lagvolymskirurgi (lokoregionala recidiv) (avslutat
vardomrade efter remiss och beredning i steg 3); SKG-rapport ingar i un-
derlaget

Huvud/halscancer-Nasofarynxcancer (avslutat vardomrade efter remiss
och beredning i steg 3); SKG-rapport ingér i underlaget
Huvud/halscancer- Sinonasal cancer (avslutat vardomrade efter remiss och
beredning i steg 3); SKG-rapport ingér i underlaget

Hyperbar oxygenbehandling (HBO) (avslutat vardomrade efter remiss och
beredning i steg 3); SKG-rapport ingér i underlaget

Hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) (bordlagt vardomrade ef-
ter remiss och beredning i steg 4); SKG-rapport ingar i underlaget
Interregionala intensivvardstransporter (bordlagt vardomrade efter remiss
och beredning i steg 3); SKG-rapport ingér i underlaget

Kardiomyopatier (avslutat vardomrade efter genomlysning i steg 2)
Kateteringrepp vid strukturell sjukdom (avslutat vardomrade efter genom-
lysning i steg 2)

Lungcancer

PANDAS - Pediatric autoimmune neuropsychiatric disorders associated
with streptococcal infections

Prematurfodda barn (avslutat vardomrade efter genomlysning i steg 2)
Reumaortopedisk kirurgi, barn (avslutat vardomrade efter kartlaggning i
steg 1)

Stamcellstransplantation vid multipel skleros (avslutat vardomrade efter
genomlysning i steg 2)

Svara somnstérningar (avslutat vardomrade efter genomlysning i steg 2)
Svara tvangssyndrom

Sallsynta odontologiska halsotillstind (avslutat vardomrade efter kartlagg-
ning i steg 1)

TBC thoraxkirurgi — dverfordes till en annan genomlysning

Thyroidea — avancerad thyroideacancer, thyroideakirurgi pa barn (avslutat
vardomrade efter kartlaggning i steg 1)

Transhronkiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik (avslutat vardom-
rade efter remiss och beredning i steg 3); SKG-rapport ingdr i underlaget
Transplantationer (njure, pankreas, d-cell) (bordlagda vardomraden efter
steg 1)

Arftliga nathinnesjukdomar (avslutat vardomrade efter remiss och bered-
ning i steg 3); SKG-rapport ingdr i underlaget.



BILAGA 9

Den forsta beredningsgruppens yttranden om
sakkunniggruppernas forslag om
koncentration av virdomraden

Nedan sammanfattas kortfattat flertalet av B1:s yttranden. Fokus ligger pa att
redogora for nar B1 har avstyrkt eller invant mot ndgot SKG-underlag, alter-
nativt hur B1 har argumenterat vid de tillfallen som medlemmarna i en SKG
har varit oeniga. | sammanstéllningen redogors ocksa for vardomraden som
har avbrutits i ett senare skede av beredningsprocessen.

De tidigare medlemmarna i B1, Barbro Naroskyin, Jens Schollin och Eva
Franklin Balfors, beredde alla yttranden t.0.m. den 9 september 2022 tillsam-
mans med en representant for NPO akut vard. Alla yttranden darefter har be-
retts av Magnus Hultin, Emma Spak, Hakan Wittgren, Jan Zedenius och en
representant for NPO akut vard.

Underlag for beslut om nationell hégspecialiserad vard tre
omraden

| underlaget behandlades tre omraden: avancerad kirurgi vid endometrios, tro-
foblastsjukdomar och Exit. For alla tre omradena gjorde B1 bedémningen att
de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen skulle dverstiga
eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardssystemet. B1 hade inga
ovriga synpunkter i friga om trofoblastsjukdomar. B1 menade att omréadet en-
dometrios lag nara regional niva. Gruppen anség att det fanns stora fordelar
med att koncentrera denna vérd, bl.a. skulle forskning och utveckling forbatt-
ras. Av detta skal stodde B1 SKG:ens forslag om fem enheter. B1 anség att
omradet Exit borde koncentreras men menade att det var tveksamt om en kon-
centration pa nationell niva skulle ge 6nskad effekt och att en koncentration
pa nordisk eller europeisk niva vore att foredra. Om varden anda koncentrera-
des pa nationell niva borde den enligt B1 endast bedrivas vid en enhet for att
sékerstélla att de positiva effekterna dversteg de negativa effekterna for hélso-
och sjukvardssystemet.%

Forvarvade ryggmargsskador

B1 tillstyrkte delar av SKG:ens forslag om att viss vard vid forvarvade rygg-
margsskador skulle utgéra NHV och koncentreras till fyra enheter samt att en del
av vérden skulle koncentreras ytterligare och bedrivas vid en enhet respektive
en till tva enheter. Gruppen baserade sin beddmning pa bl.a. den geografiska

01 Socialstyrelsen, Yttrande angéende underlag for beslut om nationell hogspecialiserad
vard, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-8336/2019, 2019-05-22.
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aspekten, dvs. att enheterna skulle fa en bra geografisk spridning. Avstyrkan
géllde forslaget om att sekundér rehabilitering och varaktig uppféljning skulle
utgéra NHV. B1 menade att denna vard borde ges pa regional och lokal niva,
eftersom patientgruppen behévde tillgang till nara halso- och sjukvard. Av ytt-
randet framgar att flera av remissinstanserna lyfte fram problematiken kring
att koncentrera den sekundara rehabiliteringen och den varaktiga uppfdlj-
ningen. 5%

Fosterterapi

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och att den
skulle koncentreras for vuxna till en enhet.>

Gravida med svar maternell sjukdom —hjartsjukdom och
graviditet

B1 tillstyrkte SKG:ens senaste forslag om att varden inte skulle utgéra NHV
med motiveringen att gruppen, liksom SKG:en, hade beaktat att ett flertal re-
missinstanser uttryckt sig negativt till forslaget, som de menade skulle ge
oonskade effekter p& hilso- och sjukvérdssystemet. B1 konstaterade att pa-
tientgruppen fick god vard pa regional niva och att det ibland kunde handla
om akuta dtgarder. En koncentration av varden pa nationell niva skulle ha kunnat
paverka mojligheten att ta hand om gravida med svar hjartsjukdom region-
alt.%

Preimplantatorisk genetisk diagnostik

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tva enheter for vuxna.5%®

Avancerad rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och ano-
och rektovaginala fistlar efter forlossning

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tvd enheter. SKG:ens underlag och de inkomna remissvaren hade
delvis olika syn pd hur omradet skulle komma att utvecklas volymmassigt.
Vissa menade att patientgruppen och ingreppen skulle bli vanligare da det

502 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid forvarvade ryggmargsskador, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-8336/2019, 2019-08-15.

503 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomrédet fosterterapi som nationell hogspecialiserad vard, Yttrande be-
redningsgrupp 1, dnr 5.3-653/2020, 2020-02-05.

504 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomréadet gravida med svar maternell sjukdom —hjartsjukdom och gra-
viditet, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-653/2020, 2020-02-05.

505 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomradet preimplantatorisk genetisk diagnostik som nationell hogspeci-
aliserad vard, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-653/2020, 2020-02-05.
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fanns ett uppddmt behov, medan andra menade att medvetenheten kring denna
problematik hade blivit sa stor att man i framtiden skulle kunna hantera for-
lossningskomplikationer direkt. B1 ansag att det var viktigt att ha tva enheter
eftersom det inte gick att se en entydig utveckling.%%

Moyamoya sjukdom och syndrom

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tvd enheter. Gruppen menade att SKG:ens utredning pa ett tydligare
sétt kunde ha beskrivit barnperspektivet men konstaterade att den i forslagen
till sarskilda villkor hade tagit med de specifika barnkompetenser som behov-
des for att bedriva denna vard. | yttrandet hanvisade B1 ocksa till inkomna
remissvar och att det fanns olika syn pa hur manga enheter som borde bedriva
denna vard. Tre remissinstanser menade att den Iaga patientvolymen innebar
att varden borde bedrivas vid en enhet. B1 ansag bl.a. att den stora risken for
aterfall hos denna patientgrupp motiverade att varden skulle bedrivas vid tvéa
enheter 5%

Natkirurgi vid prolaps och urininkontinens

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV. SKG:en fo-
reslog att varden skulle bedrivas vid fem enheter. Beredningsgruppen be-
domde i stallet att varden borde bedrivas vid tre enheter eftersom det av
SKG:ens svar pa remissyttranden framgick att volymerna av Kirurgin var pa
nedatgdende. B1 bedomde att det fanns en risk for att for manga enheter skulle
bedriva kirurgin for att man skulle kunna uppratthalla kompetensen hos de
team som skulle ta hand om patienterna. Vidare menade B1 att det var viktigt
att ingreppet utfordes pa fa stallen med hog kvalitet &ven om férre enheter
kunde innebéra en hogre belastning per enhet.5%

Svarbehandlade &atstérningar

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fem enheter for vuxna och tre enheter for barn.5%

56 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomradet avancerad rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och ano-
och rektovaginala fistlar efter forlossning som nationell hogspecialiserad vard, Yttrande be-
redningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-02-20.

507 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomradet moyamoya sjukdom och syndrom som nationell hégspeciali-
serad vard, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-02-20.

508 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomradet natkirurgi vid prolaps och urininkontinens som nationell
hogspecialiserad vard, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-02-20.

509 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid svarbehandlade atstérningar, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-658/2020, 2020-10-27.
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Svarbehandlat sjalvskadebeteende

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter fér vuxna och tva enheter for barn.51°

Huvud- och halsparagangliom

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tvd enheter. Bedémningen baserades bl.a. p& den laga férvantade
volymen patienter och méjligheten till samlad hog kompetens.®

Neuroendokrina tumérer i buken samt avancerade
binjuretumorer

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att véarden skulle utgéra NHV och om att
viss vérd vid neuroendokrina tumérer i buken samt avancerade binjuretumaérer
skulle koncentreras till fyra enheter. SKG:en foreslog dven att subgruppen
klaffkirurgi skulle bedrivas vid tva enheter. Med hanvisning till det laga anta-
let patienter foreslog dock B1 i stéllet att denna kirurgi skulle bedrivas vid en
enhet, med kravet att denna enhet hade en bra kontinuitetsplanering om den
skulle drabbas av ovéntade handelser.5'?

Tre forslag om koncentration av viss vard vid omhéandertagande
av svara komplikationer vid leversjukdom

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att patienter med leversvikt i behov av in-
tensivvard dar levertransplantation kan vara indicerat skulle utgéra NHV och
att denna skulle bedrivas vid tva enheter. Samtidigt tillstyrkte B1 sakkunnig-
gruppens forslag om att patienter med primar skleroserande kolangit, med ny-
tillkommen dominant stenos eller annan nytillkommen misstankt dysplastisk
forandring i lever eller gallgangar, skulle utgéra NHV och att denna vérd
skulle bedrivas vid fem enheter. Dessutom tillstyrkte B1 sakkunniggruppens
forslag om att transjuguldr intrahepatisk portosystemisk shunt oavsett orsak
och indikation skulle utgéra NHV och att denna vard skulle bedrivas vid fyra
enheter. SKG:en foreslog sedan en justerad version av definitionen for inten-
sivvard dar levertransplantation kan vara indicerat.5*®

510 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angéende sakkunniggruppens férslag om
koncentration av viss vard vid svarbehandlat sjalvskadebeteende, Yttrande berednings-
grupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-10-27.

11 Somalstyrelsen Berednmgsgruppens yttrande angéende sakkunniggruppens férslag om
koncentration av vardomradet huvud- och halsparagangliom, Yttrande beredningsgrupp 1,
dnr 5.3-658/2020, 2020-10-27.

512 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid neuroendokrina tumérer i buken samt avancerade binjure-
tumarer som nationell hogspecialiserad vard, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020,
2020-10-27.

513 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angéende sakkunniggruppens tre forslag
om koncentration av viss vard vid omhandertagande av svara komplikationer vid leversjuk-
dom, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-10-27.
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Kdnsdysfori

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter. Nar det gallde geografiska aspekter ansag B1 att av-
standen till nationella hogspecialiserade vardenheter kunde komma att 6ka for
patienterna, dock bedémde man att nyttan av en koncentration skulle vervaga
besvaren med eventuellt langre resande. B1 konstaterade att medlemmarna i
SKG:en hade delade &sikter om antalet vardenheter. Tva sakkunniga samt pa-
tientrepresentanten forordade fem vérdenheter, varav tre enheter skulle an-
svara for kirurgi, tva sakkunniga foreslog tre enheter som skulle ansvara for
all foreslagen vard och 6vriga sakkunniga forordade fyra vardenheter, varav
tre skulle ansvara for kirurgi. B1 tillstyrkte forslaget om att all véard skulle be-
drivas vid tre enheter och att samma enheter skulle ansvara for viss konsbe-
kraftande kirurgi. En sadan I6sning skulle ge en integrerad och sammanhallen
vardkedja for patientgruppen och battre forutsattningar for kompetensforsorj-
ning av kritisk kompetens. Vidare menade B1 att tre enheter skulle ge 6kade
forutsattningar for uppféljning och forskning och méjlighet till kunskapsut-
veckling i fraga om patientgruppen.54

Fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tva enheter. Medlemmarna i SKG:en var oeniga om antalet enheter
efter remissrundan, dér hélften ansdg att varden borde koncentreras till tre en-
heter och hélften att den borde koncentreras till tva enheter. B1 ansag att tva
enheter var lampligt med hanvisning till att det rorde sig om ett férhallandevis
Iagt antal patienter per ar samt att vaccination mot HPV innebr att cancerfor-
men forvantas minska i framtiden.5%®

Neuromuskulara sjukdomar

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fyra enheter f6r vuxna och tva for barn. | sitt yttrande konstaterade
B1 att SKG:en hade reviderat sitt forslag efter att den hade tagit del av remiss-
instansernas synpunkter. Ett flertal remissinstanser foreslog att definitionen av
de neuromuskuléra sjukdomar som skulle utgéra NHV skulle fortydligas och
breddas. B1 instamde alltsd i SKG:ens slutliga forslag.5®

%14 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angéende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid konsdysfori som nationell hogspecialiserad vard, Yttrande be-
redningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-10-28.

515 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard avseende fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer, Ytt-
rande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-658/2020, 2020-10-28.

516 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid neuromuskulara sjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-658/2020, 2020-10-28.
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Osteogenesis imperfecta (Ol)

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter. Den relativt ldga volymen patienter innebar att en kon-
centration pa det satt som SKG:en hade foreslagit var lamplig.5*

Peniscancer

B1 delade Socialstyrelsens bedémning av att aktuell vard skulle utgéra NHV
och koncentreras till tva enheter. De inkomna remissynpunkterna stodde till
storsta delen den rddande ordningen, men en remissinstans var negativ till de-
finitionen och ett fatal var negativa till antalet enheter. Vrden hade sedan
2015 varit koncentrerad till tva enheter inom ramen for RCC:s arbete med ni-
vastrukturering.®®

Brachyterapi vid huvud- och halscancer

B1 avstyrkte SKG:s forslag att vardomradet skulle utgéra NHV med moti-
veringen att omradet redan var koncentrerat till f& enheter samt att det pagick stu-
dier som jamférde metoden med andra behandlingsalternativ. Dessutom kon-
staterade B1 att omradet utgick fran en metod och inte utifrdn en bedémning
av vilka patienter som skulle f& behandling med metoden.>°

Huvud- och halscancer — fem delomraden

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag till definition av delomrade 1, cancer i horsel-
gangen. Gruppen avstyrkte daremot SKG:ens férslag nar det géllde antalet en-
heter och foreslog att varden skulle bedrivas vid en enhet. B1 avstyrkte ocksé
de fyra dvriga forslagen om att delomradena 2 till 5 (sinonasal cancer, nasofa-
rynxcancer, hypofarynxcancer och tekniskt avancerad lagvolymskirurgi)
skulle utgéra NHV. Det var enligt B1 svart att uttala sig om konsekvenserna
for akutsjukvarden, transporterna, narliggande omraden samt forskning och
utbildning eftersom det inte fanns nagon likriktning i remissinstansernas ytt-
randen dver SKG:ens forslag. B1 menade dérmed att det inte gick att uttala sig
om patientnyttan av att koncentrera delomrade 2-5. B1 menade att den aktu-
ella varden skulle bedrivas vid en enhet for delomrade 1 med motiveringen att
patientvolymen endast var ungefar 10 patienter/ar. B1 ansag dock att delomréade 1

517 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av vardomradet osteogenesis imperfecta (OI), Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-658/2020, 2020-10-28.

518 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av kurativt syftande behandling vid peniscancer, Yttrande beredningsgrupp 1,
dnr 5.3-658/2020, 2020-10-28.

519 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av brachyterapi vid huvud- och halscancer, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-3982/2021-1, 2021-05-31.
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inte borde beslutas eller utlysas forran Socialstyrelsen hade tittat vidare pa res-
terande omraden inom huvud- och halscanceromradet.52

Hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM)

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tvd enheter. Av yttrandet framgick att det fanns ett brett stéd hos
remissinstanserna for SKG:ens forslag pa antal enheter.5?

Allvarliga hudsjukdomar — tva delomraden

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag till definition av delomrade 2; handlaggning av
gendermatoser skulle utgéra NHV och bedrivas vid en enhet. Daremot av-
styrkte B1 forslaget om att delomrade 1, viss vard vid handlaggning av svara
hudsjukdomar, skulle utgéra NHV, da det fanns oklarheter i friga om vard-
volymerna. Négra remissinstanser, bl.a. Vastra Gétalandsregionen och pro-
fessionsforeningen, hade uttryckt tveksamheter kring de stora véardvolymerna.
Av den anledningen ville B1 avvakta SKG:ens klargorande innan den pa nytt
beredde arendet.5?2

Prematuritetsretinopati (ROP)

B1 tillstyrkte dels SKG:ens forslag om att viss vard vid prematuritetsretinopati
skulle utgéra NHV och bedrivas vid tre enheter. Vidare tillstyrkte B1 dven
forslaget om att koncentrera den kirurgiska behandlingen vid ROP ytterligare
och att den behandlingen skulle utforas vid en av de tre enheterna.>

Stamcellstransplantation vid systemisk skleros

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att viss vard vid stamcellstransplantation
vid systemisk skleros skulle utgéra NHV. B1 avstyrkte daremot SKG:ens for-
slag nar det gallde antal enheter och foreslog att varden skulle bedrivas vid tva
enheter. SKG:en hade foreslagit att varden skulle bedrivas vid tre enheter, men
B1 menade att de sméa volymerna endast motiverade tva enheter. B1 beaktade
aven professionsforeningens remissvar och den internationella utblicken i sin
bedémning. Tva enheter okade enligt B1 forutsattningarna for att forbattra
vardkvaliteten, patientsakerheten samt kunskapsutvecklingen for patienterna.

520 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av huvud- och halscancer 5 delomraden, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
3982/2021-2, 2021-05-31.

521 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM), Yttrande be-
redningsgrupp 1, dnr 5.3-3982/2021-3, 2021-05-31.

522 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av allvarliga hudsjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-3982/2021—
4,2021-05-31.

523 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid prematuritetsretinopati (ROP), Yttrande beredningsgrupp 1,
dnr 5.3-3982/2021-5, 2021-05-31.
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En sadan koncentration skapade ocksa battre forutsattningar for forskning,
strukturerad uppfoljning och utvérdering av nya metoder inom omradet.5*

Svara kroniska lungsjukdomar hos barn

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fyra enheter for vuxna och att varden skulle koncentreras ytterligare
till tva enheter for barn.5%

Koncentration av huvud- och halscancer — fyra delomraden

B1 avstyrkte SKG:ens forslag om att delomradena 1 till 4 (cancer i horsel-
gangen, sinonasal cancer, nasofarynxcancer och hypofarynxcancer) skulle
utgéra NHV. Gruppen avstyrkte dven SKG:ens forslag till uppdelning i fyra
delomraden. Avstyrkan motiverades med hanvisning till att patientvolymerna
var osdkra och att det var svart att uttala sig om konsekvenserna for akutsjuk-
varden, transporterna, narliggande omraden samt forskning och utbildning.
Omrédesindelningen bedomdes riskera att leda till en fragmentering av varden
inom omrédet. Vidare menade B1 att den inte sdg ndgon likriktning i remiss-
instansernas yttranden 6ver SKG:ens forslag.>%

Allvarliga hudsjukdomar

B1 har i ett tidigare yttrande tillstyrkt att delomrade tva, gendermatoser, ska
utgéra NHV och bedrivas vid en enhet. Beredningsgruppen avstyrkte SKG:ens
forslag om att delomréde ett, handlaggning av svara hudsjukdomar, skulle ut-
gora NHV och bedrivas vid fem enheter. Enligt B1 skulle viss vard vid hand-
laggning av svéara hudsymptom kunna utgéra NHV. Den skulle dock i sa fall
bedrivas vid farre enheter &n vad sakkunniggruppen féreslog, och definitionen
behdvde avgrénsas ytterligare. SKG:ens forslag riskerade att ge for stora ne-
gativa konsekvenser pa systemniva. Forslaget innebar att en samverkansregion
inte bedrev vard vid allvarlig hudsjukdom, vilket i férlangningen skulle riskera
att forsamra for hudpatienter totalt sett i Sverige.5?

524 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av stamcellstransplantation vid systemisk skleros, Yttrande berednings-
grupp 1, dnr 5.3-3982/2021-6, 2021-05-31.

%5 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av svara kroniska lungsjukdomar hos barn, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-3982/2021-7, 2021-05-31.

5% Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande anqéende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av huvud- och halscancer, fyra delomraden, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-3982/2021, 2021-11-26.

527 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av allvarliga hudsjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-3982/2021,
2021-11-26.
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Avancerade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna och
transbronkiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik

B1 avstyrkte SKG:ens forslag om att vardomradet skulle bli NHV med moti-
veringen att dessa omréaden utgick fran en metod och inte utifran en bedémning
av vilka patienter som skulle fi behandling med metoden. Det var darmed
svart att uttala sig om konsekvenserna for akutsjukvarden, transporterna, nar-
liggande omraden samt forskning och utbildning. B1 tillstyrkte inte SKG:ens
forslag om att brachyterapi och hellunglavage skulle utgéra NHV, eftersom
omradena var mycket begransade och redan tydligt koncentrerade.5?®

Cytoreduktiv kirurgi kombinerad med varm cellgiftsbehandling i
bukhalan for patienter med spridd cancer i bukhinnan

B1 delade Socialstyrelsens bedémning att den aktuella varden skulle utgéra
NHV och koncentreras till fyra enheter. De remissynpunkter som lamnades
stodde till storsta delen den radande ordningen, och varden hade sedan 2016
varit koncentrerad till fyra enheter inom ramen for RCC:s arbete med niva-
strukturering.5?°

Isolerad hyperterm perfusion

B1 delade Socialstyrelsens bedémning att den aktuella varden skulle utgéra
NHYV och koncentreras till en enhet. De remissynpunkter som lamnades stodde
till storsta delen den radande ordningen, och varden hade sedan 2016 varit
koncentrerad till en enhet inom ramen fér RCC:s arbete med nivastrukture-
ring.5%

Medfddda metabola sjukdomar

Beredningsgruppen tillstyrkte SKG:ens forslag om att viss vard vid medfodda
metabola sjukdomar skulle utgéra NHV och bedrivas vid tre enheter, varav tva
enheter skulle ansvara for riktad diagnostik. Gruppen tillstyrkte d&ven SKG:ens
forslag om att koncentrera nyfoddhetsscreeningen ytterligare till en enhet.5%

528 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av avancerade endoskopiska atgarder i nedre luftvagarna och transbronkiell
subpleural lungbiopsi med kryoteknik, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022, 2022-
02-23.

529 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av cytoreduktiv kirurgi kombinerad med varm cellgiftsbehandling i bukhalan
for patienter med spridd cancer i bukhinnan, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-02-23.

530 gSocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av isolerad hyperterm perfusion, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
119/2022, 2022-02-23.

531 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid medfédda metabola sjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1,
dnr 5.3-119/2022, 2022-02-23.
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Extraktion av pacemakerutrustning

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fyra enheter.%%

Svarbehandlad epilepsi

B1 tillstyrkte SKG:ens efter remissrundan nagot férandrade forslag om att var-
den skulle utgéra NHV och bedrivas vid tre enheter, varav en skulle ha ett
undertillstand for avancerad utredning och kirurgi. B1 foreslog en justerad for-
mulering i definitionen for undertillstandet for att inte begrénsa utveckling och
nya metoder inom omradet.>*

Systemisk amyloidos

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och bedrivas
vid fyra enheter, varav tva aven skulle utféra avancerad analys eller utvardering
av vdvnadsmaterial och minst tvé enheter skulle handlagga ATTRv-amyloidos.
Dock ansag B1 att antalet enheter som skulle handlagga ATTRv-amyloidos

skulle anges som tv4 enheter”.5

Retroperitoneal lymfkértelutrymning vid testikelcancer

B1 tillstyrkte Socialstyrelsens bedémning att den aktuella varden skulle utgéra
NHV och koncentreras till tvd enheter. De remissynpunkter som lamnades
stodde den radande ordningen, och varden hade sedan 2016 varit koncentrerad
till tva enheter inom ramen for RCC:s arbete med nivastrukturering.5®

Kurativt syftande behandling av vulvacancer

B1 tillstyrkte Socialstyrelsens bedémning att den aktuella varden skulle utgéra
NHV och koncentreras till fyra enheter. De remissynpunkter som Iamnades
stodde till storsta delen den radande ordningen, och varden hade sedan 2016
varit koncentrerad till fyra enheter inom ramen for RCC:s arbete med niva-
strukturering.5%

532 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av extraktion av pacemakerutrustning, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
119/2022, 2022-02-23.

533 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av svarbehandlad epilepsi, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-02-23.

53 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens férslag om
koncentration av viss vard vid systemisk amyloidos, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
119/2022, 2022-02-23.

535 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av retroperitoneal lymfkortelutrymning vid testikelcancer, Yttrande bered-
ningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022, 2022-02-23.

53 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av kurativt syftande behandling av vulvacancer, Yttrande beredningsgrupp 1,
dnr 5.3-119/2022, 2022-02-23.
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Avancerad béckenkirurgi

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter for vuxna. | yttrandet betonade B1 att man sag positivt pa
att SKG:en i sitt svar pa remissyttranden utifran de synpunkter som lamnats
fortydligat och reviderat definitionen. Medlemmarna i SKG:en var inte 6verens
nér det gallde antalet enheter som véarden borde bedrivas pa; nagra sakkunniga
ansdg att tre enheter var optimalt, och nagra ansag att fyra var optimalt. B1
landade i bedémningen att varden borde bedrivas vid tre enheter. Moti-
veringen var att de uppskattade patientvolymerna borde kunna hanteras pa tre
enheter 5%

Visceral transplantation

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncentreras
till en enhet. | yttrandet konstaterade B1 att omradet redan var koncentrerat till
en enhet och att det var ett brett stod hos remissinstanserna for att omradet
skulle bli NHV 5%

Vard vid tarmsvikt hos vuxna

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tva enheter.5%

Tarmrehabilitering for barn

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fyra enheter.54

Arftliga nathinnesjukdomar

B1 avstyrkte SKG:ens férslag om att vardomradet skulle bli NHV. | yttrandet
konstaterade B1 att manga remissinstanser inte tillstyrkte SKG:ens ursprung-
liga forslag om att koncentrera en stor del av utredningen av &rftliga nathinne-
sjukdomar. En sadan koncentration skulle enligt remissinstanserna riskera att
ga ut dver mojligheten att utreda andra narliggande sjukdomsgrupper med be-
hov av samma kompetens och utredning, vilket B1 anséag var ett starkt skal att
avsta fran att koncentrera omradet som NHV. Vidare hade flera remissinstanser i

%37 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av avancerad backenkirurgi, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-05-24.

53 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av visceral transplantation, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2021,
2022-05-24.

53 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande gallande vard vid tarmsvikt hos vuxna, Ytt-
rande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2021, 2022-05-24.

540 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av tarmrehabilitering for barn, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-05-24.
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likhet med majoriteten av SKG:en (efter remiss) foreslagit att man skulle ringa
in utredning infor avancerad behandling och den avancerad behandlingen som
NHV. B1 bedémde dock att inte heller denna del borde bli NHV da sddana
behandlingar var relativt nya och fortfarande under utveckling. Systemet med
NHYV &r enligt B1 inte primart till for ett strukturerat inforande av nya avance-
rade behandlingar, utan sddan behandling kan i sa fall vara en del av en mer
omfattande definition.5*

Resttillstand efter polio

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter. | yttrandet konstaterade B1 att det fanns ett starkt stod
hos remissinstanserna for SKG:ens forslag.%*?

Inflammatorisk tarmsjukdom

B1 avstyrkte SKG:ens forslag om att vardomradet skulle utgéra NHV med
motiveringen att underlaget inte tydliggjorde patientnyttan av den féreslagna
koncentrationen. Vidare var flera regioner i sina remissvar negativa till defini-
tionen. Det var svart att beddma konsekvenserna av koncentrationen och an-
talet enheter som varden skulle bedrivas pé eftersom det saknades information
i underlaget om pa vilka sjukhus dessa patienter behandlades vid den tidpunkten.
Slutligen konstaterade B1 att underlaget var framtaget med fokus pa kirurgi
trots att merparten av dessa patienter behandlades och foljdes av gastroentero-
loger. Den foreslagna varden hade beréringspunkter med forslagen om NHV
for avancerad Crohns sjukdom samt vard for vuxna patienter med tarmsvikt
som inte framgick tydligt nog. B1 ansag att forslaget skulle behova diskuteras
ytterligare tillsammans med sakkunniga och i den diskussionen inkludera
ovannamnda omraden.5*

Avancerad Crohns sjukdom

B1 tillstyrkte inte SKG:s forslag om att avancerad Crohns sjukdom, enligt den
foreslagna definitionen, skulle utgdra NHV. Underlaget tydliggjorde inte pa-
tientnyttan av den foreslagna koncentrationen. Dartill konstaterade B1 att flera
regioner i sina remissvar var negativa till definitionen. Det framgick inte heller
av underlaget pa vilka sjukhus dessa patienter behandlades vid den tidpunkten.
Denna brist gjorde det svart att bedéma konsekvenserna av koncentrationen

541 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av arftliga nathinnesjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-05-24.

542 gocialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av resttillstdnd efter polio, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-05-24.

543 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av inflammatorisk tarmsjukdom, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
119/2022, 2022-05-24.
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och antalet enheter som vérden borde bedrivas pa. Slutligen konstaterade B1
att underlaget var framtaget med fokus pa kirurgi trots att merparten av dessa
patienter behandlades och féljdes av gastroenterologer. Den foreslagna véarden
hade berdringspunkter med forslagen om NHV inom rekonstruktiv Kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom samt vard for vuxna patienter med tarmsvikt som
inte framgick tydligt nog. B1 anség att forslaget skulle behéva diskuteras
ytterligare tillsammans med sakkunniga och i den diskussionen inkludera
ovannamnda omraden.5*

Barnintensivvard

B1 avstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och bedrivas
vid fem enheter. De positiva effekterna av att koncentrera den aktuella varden
skulle inte 6vervaga eventuella negativa effekter pa halso- och sjukvardssyste-
met. B1 menade att det fanns en risk dels for att akutsjukvarden i de regioner
som inte bedrev barnintensivvard som NHV skulle kunna péaverkas, dels for
att narliggande omraden skulle kunna péverkas av en sadan koncentration. |
yttrandet lyfte B1 fram att det foreslagna vardomréadet utgick fran ett arbetssatt
och att varken SKG:en eller remissinstanserna hade kunnat visa att de positiva
fordelarna Gvervagde eventuella nackdelar med att definiera omradet som
NHV.545

ECMO vid primar respiratorisk svikt

B1 kunde inte ta stéllning till SKG:ens forslag om koncentration av ECMO-
behandling vid primar respiratorisk svikt. Remissvaren till SKG:ens ursprung-
liga forslag var divergerande. Medlemmarna i SKG:en var efter remitteringen
oeniga bade gillande definitionen och antalet enheter. Det fanns darmed inte
négot forslag for B1 att ta stéllning till 546

Hagisoleringsvard vid hogsmittsamma sjukdomar

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tvd enheter. | yttrandet tillstyrkte B1 dven SKG:ens definitionstillagg
som hade tillkommit efter remitteringen av forslaget.>*’

54 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av avancerad Crohns sjukdom, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-05-28.

54 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av barnintensivvard, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022, 2022-09-

09.

546 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av ECMO vid primdr respiratorisk svikt, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
119/2022, 2022-09-09.

547 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av hégisoleringsvard vid hégsmittsamma sjukdomar, Yttrande berednings-
grupp 1, dnr 5.3-119/2022, 2022-09-09.
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Intensivvardstransporter

B1 valde att inte tillstyrka SKG:ens forslag om att koncentrera intensivvards-
transporter. Gruppen foreslog att Socialstyrelsen skulle bordlagga forslaget i
avvaktan pa det arbete som regionerna hanvisade till i sina remissvar och gora
en beddémning av hur langt regionerna kommit inom 12 manader. B1 konstaterade
att det fanns tydliga skal for samordning inom detta omrade och att regionerna
hade initierat ett eget, pdgaende arbete. Det fanns enligt B1 tydliga risker med
att infora ytterligare ett nytt sitt att hantera transporterna utéver den méangfald
av lésningar som redan fanns.54®

Malign hypertermikénslighet

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till en enhet. | yttrandet konstaterade B1 att definitionens formulering
gav utrymme att utreda patienter dar t.ex. helgenomsekvensering redan &r ge-
nomford pd hemmaplan. Dartill konstaterades att forslaget hade stort stod hos
remissinstanserna.®*

Arbets- och miljédermatologi

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till en enhet. Nar det gallde péverkan pé narliggande omraden konstate-
rade B1 att nivan under den nationella nivan var viktig och att det var viktigt
att det fanns ratt kompetens pa samverkansregional niva och en samverkan for
att patientnyttan av forslaget skulle bli optimal for att syftet med jamlik till-
gang till den hégspecialiserade varden skulle kunna uppnés. Nar det gallde
antalet enheter ansag B1 att den aktuella varden borde bedrivas pa en enhet,
men understrok ocksa att det var av vikt att denna enhet kompletterades med
en fungerande regional niv4.>s°

Perifer facialispares

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter for vuxna, varav tva av dessa dven skulle omhanderta
barn. Gruppen menade vidare att specifika enheter for vard av barn inom

548 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av intensivvardstransporter, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-119/2022,
2022-09-09.

549 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid malign hypertermikanslighet, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
5.3-674/2023, 2023-11-23.

550 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
viss vard vid arbets- och miljédermatologi, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-674/2023,
2023-11-23.
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definitionen skulle sakra det postoperativa omhéandertagandet och kringresur-
serna som var specifika for barn.%%

Hyperbar oxygenbehandling

B1 avstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV med moti-
veringen att evidenslaget fér denna typ av behandling till viss del var svagt
och att varden inom kort kanske skulle behéva finnas i alla sjukvardsregioner.
De remissvar som lamnades lyfte fram fragan om det fanns behov av en stérre
nationell analys av detta omrade innan det bestamdes om det skulle bli NHV
eller om det skulle organiseras nationellt pa nagot annat sétt. B1 delade denna
uppfattning och ansag dels att akutsjukvarden skulle kunna paverkas negativt
av en nivastrukturering, dels att det fanns geografiska aspekter av forslaget om
akuta behandlingar. Det foreslagna antalet enheter for akuta behandlingar
skulle ocksa riskera att lasa in varden geografiskt pa ett ogynnsamt satt for
hela landet.552

Hdgisoleringsvard vid hogsmittsamma sjukdomar

Beredningsgruppen tillstyrkte att &ndra beslutet om NHV pa sé sétt att Kirurgi
vid hogisoleringsvard skulle tas bort fran definitionen och tillfogas sarskilda
villkor.5s?

Koagulationssjukdomar

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter. | yttrandet konstaterade B1 att det redan fanns en upp-
arbetad struktur med tre enheter som bedrev vard for patienter med koagulations-
sjukdomar. B1 menade att dessa enheter fungerade som kompetenscentrum
och ocksa tog hand om manga av patienterna inom definitionen.%**

Dysmeli

B1 tillstyrkte delvis SKG:ens férslag om att varden skulle utgéra NHV och
bedrivas vid fyra enheter. Daremot avstyrkte B1 forslaget om att utférande av
avancerad kirurgi vid dysmeli skulle utgéra NHV. Manga remissinstanser
avstyrkte forslaget med motiveringen att det redan fanns ett strukturerat

%51 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid perifer facialispares, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
674/2023, 2023-11-23.

%52 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av hyperbar oxygenbehandling, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3—
674/2023, 2023-11-23.

553 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande avseende dndring av beslutet om hégisole-
ringsvérd vid hogsmittsamma sjukdomar som nationell higspecialiserad vard, Yttrande be-
redningsgrupp 1, dnr 5.3-674/2023, 2023-11-23.

554 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande avseende angéende sakkunniggruppens for-
slag om koncentration av viss vard vid koagulationssjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1,
dnr 5.3-674/2023, 2023-11-23.
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samarbete inom handkirurgin. B1 tillstyrkte det forslag till definition som
SKG:en foreslagit efter remittering, da den till viss del hade tagit hansyn
till de remissynpunkter som lamnats. B1 konstaterade nar det gallde paver-
kan pa narliggande omraden att det fanns en risk att protesforsorjning for
andra patientgrupper, som hade liknande vardbehov, skulle komma att nedpri-
oriteras nar patienter inom NHV-systemet prioriterades i regionernas protes-
budgetar. Det kravdes darfor ett fordjupat uppféljningsarbete kring patienterna
inom narliggande omraden. %

Séllsynta njursjukdomar

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fyra enheter. | frdga om antalet enheter som den aktuella varden
skulle bedrivas pa beaktade B1 att den del som gallde vard av barn till stor del
redan var koncentrerad till fyra enheter. B1 menade att det var logiskt att
samma antal enheter skulle etableras for vuxna, eftersom enheterna skulle
kunna dra nytta av att all vard inom definitionen bedrevs vid samma enheter.5%

Skelettdysplasier

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV men avstyrkte
daremot SKG:ens forslag om att varden skulle bedrivas vid fem respektive tre
enheter. Enligt B1 motiverade patientvolymerna att den aktuella varden skulle
bedrivas vid hogst fyra enheter for att sakerstalla och uppratthalla kompetens
och samtidigt uppna effektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser.
Dartill menade B1 att det skulle vara utmanande att kompetensforsérja fem
enheter. SKG:en foreslog att det skulle finnas tre enheter som utredde patienter
ndr en diagnos inte hade kunnat faststéllas. B1 menade i stéllet att fyra kom-
pletta enheter skulle kunna omhanderta varden inom hela definitionen.%

Differences in Sex Development

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fyra enheter. Gruppen avstyrkte daremot SKG:ens forslag om att den
genitala kirurgin skulle inga i definitionen och foreslog i stallet att den skulle
flyttas till sarskilda villkor. Barnperspektivet kommenterades bade for hur nar-
liggande omraden skulle kunna pdverkas och fér geografiska aspekter.
SKG:en hade avgransat bort all kirurgi inom ramen for NHV-tillstindet for

555 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid dysmeli, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-674/2023, 2023-
11-24.

5% Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid sallsynta njursjukdomar, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-
674/2024, 2023-11-24.

57 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens férslag om
koncentration av viss vard vid skelettdysplasier, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 5.3-
674/2023, 2023-11-24.
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viss avancerad barn- och ungdomskirurgi. Denna avgransning innebar enligt
B1 att andra omraden inte skulle paverkas negativt. | frdga om geografiska
aspekter konstaterade B1 att det redan fanns fyra enheter som arbetade med
denna patientgrupp med barn.5®

Extrakraniella karlanomalier

B1 konstaterade att det forslag som SKG:en hade tagit fram var relativt brett
och inneholl stora patientvolymer. Av den anledningen valde Bl att stélla
nagra fragor till SKG:en innan man ansdg sig kunna ta stéllning i arendet.
Kompletteringarna géllde att SKG:en skulle motivera vilken patientnytta NHV
skulle tillféra som inte kunde uppnas i den befintliga organisationen. Sakkun-
niggruppen ombads ocksa att besvara fragor om kompetensforsorjning och om
antalet foreslagna enheter jamfort med Gvriga nordiska lander.5%°

Lymfodemkirurgi

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till tre enheter. En majoritet av remissinstanserna var positiva till
SKG:ens forslag. B1 lyfte fram behovet av att komplettera de sarskilda villko-
ren for att sdkerstélla att alla patienter efter en individuell bedémning fick till-
gang till den kirurgi som de behovde.%®°

Medfédd immunologisk sjukdom

B1 tillstyrkte delvis SKG:ens forslag om att varden skulle utgora NHV. B1
avstyrkte daremot SKG:ens forslag om antalet enheter och foreslog att varden
skulle bedrivas vid tre enheter. SKG:en féreslog att den aktuella varden skulle
bedrivas vid fyra enheter, varav tre skulle handlagga larm och dirigering av
den fortsatta handl&ggningen av barn. Det skulle enligt B1 vara béttre for pa-
tientgruppen och kunskapsutvecklingen samt bli en tydligare helhet for remit-
tenter om det fanns tre enheter som kunde utfora all vard inom definitionen.
B1 tillstyrkte SKG:ens forslag till definition. B1 hade stéllt kompletterande
fragor till SKG:en och efter att ha tagit del av svaren pa dessa ansag B1 att det
var bra att det framgick att stamcellsbehandling av patienterna skulle ske inom
NHV.SM

%8 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av Differences in Sex Development, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
1620/2024, 2024-05-07.

%9 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens kompletterande fragor angaende sakkunniggruppens
forslag om koncentration av extrakraniella karlanomalier, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
1620/2024, 2024-05-07.

560 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av lymfédemkirurgi, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 1620/2024, 2024-05-07.
%61 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av medfédd immunologisk sjukdom, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
1620/2024, 2024-05-07.
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Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom

B1 tillstyrkte SKG:ens forslag om att varden skulle utgéra NHV och koncen-
treras till fem enheter, varav tva skulle utféra Kocks reservoar och re-do ki-
rurgi. SKG:en hade enligt B1 bemdétt remissinstansernas fraga om paverkan pa
narliggande omraden. | friga om antalet enheter betonade B1 att fem enheter
skulle mojliggora en geografisk spridning av enheterna forutsatt att verksam-
heter i hela landet ansokte om att fa bedriva denna vérd. En enhet skulle vara
tillrackligt for den forslagna vard som skulle bedrivas i undertillstanden, men det
var ur redundanssynpunkt rimligt med tva enheter som var samlokaliserade.5%?

Thoraxapertursyndrom

B1 konstaterade att flera remissinstanser hade haft invandningar mot omradets
definition. Av den anledningen valde B1 att stdlla nagra fragor till SKG:en
innan man ansag sig kunna ta stallning i arendet. Fragorna gallde vilka vinster
som skulle uppsté om en ytterligare koncentration genomfdrdes i vissa under-
tillstdnd och hur samarbetet eller samlokalisationen med en plexuskirurg
skulle kunna se ut.563

Vingskapula

I samband med beredningen av drendet uppmérksammade B1 vissa systemef-
fekter. Den befintliga varden var enligt B1 inte synkroniserad i fraga om var
man provade ut och tillverkade ortoser och var kirurgin for denna patientgrupp
skedde. En koncentration av varden till samma enheter skulle riskera att sla
sonder val fungerade ortopedtekniska enheter. Dartill menade B1 att det var
oklart huruvida ortosbehandlingen rymdes under vetenskap och beprévad er-
farenhet. Den sammantagna bedémningen var att det vid det tillfallet var svart
att uttala sig om huruvida de positiva effekterna av en koncentration av patient-
gruppen skulle évervéga de eventuellt negativa effekterna for halso- och sjuk-
vardssystemet. B1 ville darfor stalla kompletterande fragor till SKG:en och
traffa representanter for SKG:en for att kunna stalla fragor om definition for
varden direkt till dem innan man tog vidare stallning i drendet.%

%62 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angdende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av rekonstruktiv Kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom, Yttrande bered-
ningsgrupp 1, dnr 1620/2024, 2024-05-07.

%63 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens kompletterande frégor angaende sakkunniggruppens
forslag om koncentration av thoraxapertursyndrom, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr
1620/2024, 2024-05-07.

%64 Socialstyrelsen, Beredningsgruppens kompletterande frégor angaende sakkunniggruppens
forslag om koncentration av vingskapula, Yttrande beredningsgrupp 1, dnr 1620/2024, 2024-
05-07.
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Analys av motiveringar till beslut om
regioners NHV-ansokningar

En analys har gjorts av de beslut som NNHV har fattat for de 16 vardomraden
dar en eller flera ansokningar har avslagits. 5% | namndens yttranden redogors
ocksa for B2:s forslag till beslut. Nedan redogors kort for beslutsmotivering-
arna for de 16 vardomradena dar en eller flera regioner har nekats tillstand att
bedriva NHV.

 Avancerad backenkirurg (fem ansokningar och tva avslag) — De tre regi-
oner som tilldelades tillstind bedomdes ha en mer komplett verksamhet
dar helheten mellan kolorektalkirurgi, gynekologi och urologi hade battre
forutsattningar att fungera optimalt. En region bedémdes nér det géllde den
gynekologiska delen av definitionen i ansékan bedriva en vél utbyggd vard
och dessutom forskning pa hdg niva inom omradet. Beredningsgruppen
bedémde emellertid, enligt ovan, att tre regioner bedrev en mer komplett
verksamhet. Avslag till en region motiverades dessutom med att den be-
fintliga verksamheten inte bedrevs i samma omfattning som dvriga sékan-
des verksamhet.>®®

» Endometrioskirurgi (sex ansokningar och tva avslag) — Socialstyrelsen
hade beslutat att viss vard vid endometrios skulle utgéra NHV och bedri-
vas vid fem enheter. Initialt ansokte sex regioner om tillstnd att bedriva
denna vard. En av regionerna éterkallade dock sin ansokan under bered-
ningsprocessen, varvid ndmnden avskrev anstkan. Beredningsgruppen
fann sedan vid en samlad beddmning att en region inte hade forutsattningar
att uppfylla samtliga villkor for det aktuella tillstAndet, varvid gruppen fo-
reslog att namnden skulle avsla ansokan. Namnden motiverade beslutet att
avsla ansokan med att man sarskilt beaktat den aktuella verksamhetens for-
utsattningar for att bidra till kunskapsutveckling, klara personalf6rsorj-
ningen och bedriva forskning om och utveckling av den vard som det ak-
tuella tillstindet avsag. Slutsatsen blev att det fanns en viss sarbarhet i
verksamheten. Beredningsgruppen skrev i sitt yttrande att den aktuella var-
den under en dvergangsperiod kunde bedrivas vid fyra enheter. Ingen sar-
skild motivering gavs i beredningsgruppens yttrande om de fyra regioner
som enligt gruppens forslag skulle beviljas tillstand att bedriva NHV.%7

565 Se ocksad Gunilla Gunnarsson, mejl, 2024-03-03. Utredaren gjorde en analys av fyra av
v_érdom_;édena (avancerad béckenkirurgi epilepsikirurgi, gendermatoser och prematuritetsre-
tinopati).

566 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard; avance-
rad backenkirurgi, dnr 8.9-11323/2023, dnr 8.9-12089/2023, dnr 8.9-12197/2023, dnr 8.9-
11746/2023, dnr 8.9-11899/2023, beslut 2023-05-24.

%67 Region Varmland, mejl, 2020-01-23, Socialstyrelsen, Beredningsgruppens yttrande angaende
tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad véard; endometrios, dnr 5.3-659/2020, yttrande
2020-02-11 och Socialstyrelsen, Ansékan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad
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 Epilepsikirurgi (fem ansokningar och tva avslag) — En majoritet i bered-
ningsgruppen foreslog att tre regioner skulle tilldelas tillstind med moti-
veringen att de hade ett vil utvecklat och upparbetat samarbete”, medan
det inte lamnades nagon motivering till den region som tilldelades under-
tillstindet séllankirurgi.>®

» Gendermatoser (tv ansokningar och ett avslag) — Beredningsgruppen mo-
tiverade beslutet att tilldela tillstdndet till en region med att den hade Iang
erfarenhet av vardomradet, redan bedrev NHV for brannskadade patienter
samt var med i European Reference Network for rare skin disease. | ansdkan
beskrevs inte samverkan med enheten for brannskadevard alls, men dare-
mot beskrevs mdjlig samverkan med NHV-omradet “sviara hudsym-
tom”.>%

 Huvud- och halsparagangliom (fyra ansékningar och tva avslag) — Det ges
ingen motivering, varken for tillstyrkan eller for avslag. Beredningsgrup-
pen menade att ”en samlad bedémning” visade att tva regioner hade “bast
forutséttningar att bedriva och utveckla aktuell vard i framtiden” och att
tva regioners ansokningar borde avslas.>”

» Kroniska lungsjukdomar hos barn (fem ansékningar och ett avslag) — Be-
redningsgruppen foreslog att namnden skulle bevilja regionerna tillstand
att bedriva den aktuella varden och framforde att gruppen vid bedom-
ningen haft patienternas bésta som utgéngspunkt. En motsvarande moti-
vering anvandes vid fordelningen av undertillstand till en region. Avslaget
till en region motiverades med att 6vriga regioner hade bést férutsattningar
att bedriva och utveckla den aktuella varden.>”

» Konsdysfori (fem ansokningar och tva avslag) — Beredningsgruppen be-
démde att ingen av de s6kande regionerna kunde ensam fullt ut leva upp
till de generella och sarskilda villkor som gallde for tillstandet, t.ex. i friga
om att de skulle erbjuda konsbekraftande kirurgi. De tre regioner som till-
delades tillstand bedoémdes uppfylla dessa villkor under forutsattning att
de anvande sig av underleverantorer (regioner med universitetssjukhus). |
sitt yttrande betonade beredningsgruppen att de tre regionerna skulle hallas
ansvariga for att samverkansmodellen fungerade. Beredningsgruppen me-
nade vidare att det var mycket viktigt att tillstindshavarna samverkade och
sag till att ta ett gemensamt nationellt ansvar i frdga om véntelistan och
tillgangen till utredning. Slutligen betonade beredningsgruppen att verksam-

vérd; endometrios, dnr 5.3-37169/2019, dnr 5.3-37243/2019, dnr 5.3-37773/2019, dnr 5.3-
37778/2019, dnr 5.3-37783/2019, dnr 5.3-37786/2019, beslut 2020-03-25.

568 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard; epilep-
sikirurgisk utredning och behandling, dnr 8.9-37935/2022, dnr 8.9-38126/2022, dnr 6.9-
38214/2022, dnr 8.9-37756/2022, dnr 8.9-38146/2022, beslut 2023-03-08.

%69 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard; gender-
matoser, dnr 8.9-12088/2023, dnr 8.9-12196/2023, beslut 2023-05-24.

570 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid huvud- och halsparagangliom, dnr 8.9-32399/2021, dnr 8.9-32584/2021, dnr 8.9-
32721/2021, dnr 8.9-33263/2021, beslut 2022-03-09.

51 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard; svara
kroniska lungsjukdomar hos barn, dnr 8.9-748/2022, dnr 8.9-898/2022, dnr 8.9-2403/2022,
dnr 8.9-2449/2022, dnr 8.9-2636/2022, beslut 2022-05-18.
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heterna skulle foljas upp extra noga da delar av vardkedjan ingick i en
samverkansmodell med underleverantorer.>”>

 Livmoderhalscancer (fyra ansokningar och tva avslag) — Beredningsgruppen
gav ingen specifik motivering till de tva regioner som foreslogs fa bedriva
NHYV inom vardomradet fertilitetshevarande kirurgi vid livmoderhalscancer.
Daremot konstaterade gruppen i sina yttrande till de tva regioner vars
ansokningar enligt forslaget skulle avslas att de regioner som beviljades
tillstand att bedriva véarden redan utforde ett bredare arbete med vard,
forskning och uthildning inom omradet fertilitet.5”

« Moyamoya (fyra ans6kningar och tva avslag) — Beredningsgruppen gjorde
den samlade bedémningen att tva regioner hade bast forutsattningar att
bedriva och utveckla aktuell vard i framtiden”, och gruppen féreslog att
namnden skulle avsla tva regioners ansokan. Namnden tillstyrkte bered-
ningsgruppens forslag till beslut och konstaterade vidare att det var en for-
del att de bada enheterna som skulle beviljas tillstdnd lag geografiskt nara
varandra eftersom det gav dem mojlighet att utveckla ett mycket nara sam-
arbete och kompetensutbyte inom det aktuella vardomradet dar patientfal-
len var fa.574

« NET i buken (sex ansokningar och tvé avslag) — Ingen specifik motivering
gavs till de regioner som beviljades tillstand att bedriva den vard som av-
ség neuroendokrina tumdrer och avancerade binjuretumérer mer an att de
hade bast forutsattningar att bedriva och utveckla den aktuella varden i
framtiden. Det tillstind som en region fick for att bedriva vard som skulle
koncentreras ytterligare motiverades med att ”en sammanvigd bedém-
ning” visade att regionen hade bést forutsattningar att bedriva och utveckla
denna vard. En regions ansokan ska enligt forslaget avslas trots att regi-
onen bedrev higklassig vard inom delar av det definierade omradet. Be-
redningsgruppen foreslog ocksa att en annan regions ansokan skulle avslas
eftersom regionen inte hade ansokt om hela tillstandet utan i sin ansékan
delat upp huvudtillstandet i delar. Gruppen bedémde att regionen inte hade
forutsattningar att uppfylla de generella villkor som framgér av 4 kap. So-
cialstyrelsens foreskrifter om NHV samt SKG:ens forslag till sérskilda
villkor for det aktuella tillstandet.5”

» Neuromuskuldra sjukdomar (sex ansokningar och tva avslag) — Bered-
ningsgruppen anvande standardformuleringar i sitt forslag om vilka regi-

572 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid kénsdysfori, dnr 8.9-32782/2021, dnr 8.9-32939/2021, dnr 8.9-33264/2021, dnr 8.9-
32403/2021, dnr 8.9-33291/2021, beslut 2023-03-08.

573 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid fertilitetsbevarande kirurgi vid livmoderhalscancer, dnr 8.9-32394/2021, dnr
32784/2021, dnr 32936/2021, dnr 8.9-33260/2021, beslut 2022-03-09.

57 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard;
moyamoyasjukdom och syndrom, dnr 5.3-32381/2020, 5.3-32386/2020, dnr 5.3-
32382/2020, dnr 5.3-32384/2020, beslut 2021-10-13.

575 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid neuroendokrina tumérer i buken och avancerade binjuretumaérer, dnr 8.9-
32390/2021, dnr 8.9-32413/2021, dnr 32576/2021, dnr 8.9-33115/2021, dnr 33266/2021, dnr
8.9-33292/2021, beslut 2022-03-09.
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oner som skulle beviljas tillstand att bedriva NHV inom vardomradet viss
vard vid neuromuskuldra sjukdomar. En regions ansékan om att bedriva
den vard som skulle koncentreras ytterligare och som avsag barn och ung-
domar avslogs med motiveringen att vardomradet skulle utvecklas bast
och fa énskad robusthet genom att samma centrum fick tillstand att bygga
upp vard for barn och ungdomar och att gora riktade utredningar av meta-
bola och mitokondriella sjukdomar.57®

» Prematuritetsretinopati (fyra ansdkningar och ett avslag) — Inga moti-
veringar gavs till tilldelning eller avslag i fraga om varken huvud- eller
undertillstdndet. Formuleringen “har bést forutsittningar att bedriva och
utveckla denna vérd i framtiden” anvinds.>”’

* Primér skleroserande kolangit (sex ansdkningar och ett avslag) — Bered-
ningsgruppen anvande standardformuleringar i sitt forslag om vilka regioner
som skulle beviljas tillstand att bedriva aktuell NHV. Beredningsgruppen
motiverade avslaget till en region med att den foreslagna tilldelningen av
tillstand till fem regioner gav en onskad geografisk spridning av enhet-
erna.>’®

 Rekonstruktiv kirurgi efter férlossning (fyra ansokningar och tva avslag) —
Beredningsgruppen motiverade inte specifikt varfér den foreslar att tva av
regionerna tilldelas tillstnd att bedriva NHV inom det aktuella vardomradet.
Det saknades ocks& motiveringar i yttrandet om varfor gruppen foreslar att
tva regioners ansokningar ska avslas. Namnden skrev i sin beddémning att
den &ven hade beaktat paverkan pa narliggande patientgrupper som skal
till de regioner som hade fétt avslag pa sina ansokningar. | den regions
ansokan som enligt forslaget skulle bifallas bifogades ett stodbrev fran ett
universitet. | brevet understroks de stabila strukturer for samarbete som
medfort en mycket god samverkan mellan universitetssjukhuset och uni-
versitet inom vardomradet.>”

» Ryggmargsskador (sex ansokningar och tvé avslag) — Beredningsgruppen
foreslog att fyra regioners ansokningar om tillstind skulle bifallas. Grup-
pens motivering var att den féreslagna fordelningen pa basta sattet kunde
utveckla varden for ryggmargsskadade patienter i Sverige. Bedémningen
utgick fran dels den samlade patientnyttan, dels befolkningsméngden i
olika delar av landet och dels behovet av att vardomradet skulle finnas

576 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid neuromuskuldra sjukdomar, dnr 8.9-31306/2021, dnr 8.9-32412/2021, dnr 8.9-
32570/2021, dnr 8.9-32889/2021, dnr 8.9-33270/2021, dnr 8.9-33286/2021, beslut 2022-03-
09.

577 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard prema-
turitetsretinopati, dnr 8.9-923/2022, dnr 8.9-1164/2022, dnr 8.9-2405/2022, dnr 8.9-
2638/2022, beslut 2023-05-18.

578 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid primar skleroserande kolangit, dnr 8.9-32382/2021, dnr 8.9-32407/2021, dnr 8.9-
32943/2021, dnr 8.9-33114/2021, dnr 8.9-33274/2021, dnr 8.9-33290/2021, beslut 2021-12-
15.

57 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstdnd att bedriva nationell hégspecialiserad vard; viss
vard vid avancerad rekonstruktiv kirurgi vid anal inkontinens och ano- och rektovaginala
fistlar efter forlossning, dnr 5.3-32393/2020, dnr 5.3-32392/2020, dnr 5.3-32396/2020, dnr
5.3-32397/2020, beslut 2021-10-13.
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inom ett geografiskt avgransat rimligt avstand for patienter i hela landet.
Avslagen pa ansokningarna om att bedriva denna vard motiverades inte.
Nér det gallde undertillstandet for samtliga ryggmargsskadade patienter,
inklusive barn och patienter med hdga skador, bedomde beredningsgrup-
pen att vardomradet skulle utvecklas bést och fa onskad robusthet genom
att tva centrum gavs tillstand att bygga upp denna vard. Beredningsgruppen
foreslog att en regions ansokan skulle avslés da regionen inte bedémdes ha
forutsattningar att skapa ett komplett centrum da den inte hade ansokt om
att fa bedriva vard for patientgruppen med héga skador. Det féreslogs
ocksa att en regions ansokan skulle avslas dé ansékan om undertillstandet
endast omfattade vérd for hdga skador och inte ocksd omfattade barn och
ungdomar. Beredningsgruppen konstaterade att en annan region bedrev en
hogkvalitativ barn- och ungdomsverksamhet pd omradet och att den pa
flera sétt var unik i Sverige trots att den var volymméssigt liten. Trots det
menade beredningsgruppen att den robusthet som kravdes for framtiden
skulle sakerstallas pé basta satt om man endast hade tva stora centrum med
ansvar for underverksamheten, da det skulle generera storre sammantagen
patientnytta pa lang sikt. Det tillsammans med den geografiska placeringen
innebar att man foreslog att regionens ansokan skulle avslas.5

» SCT vid systemisk skleros (tre ansdkningar och ett avslag) — Berednings-
gruppen skrev i sina yttranden att de tva regioner som den foreslog skulle
beviljas tillstand att bedriva den aktuella varden hade bast forutsattningar
att bedriva och utveckla den aktuell varden i framtiden. Ingen specifik mo-
tivering gavs till den region vars ansokan enligt forslaget skulle avslas. En
region, vars ansokan enligt forslaget skulle beviljas, bifogade som bilaga
en separat inlaga frdn Reumatikerférbundet om att den aktuella kliniken
hade en lang tradition av att fungera som en nationell resurs for svarare fall
av systemisk skleros samt att regionen i fraga hade erfarenhet av vard éver
regiongranser.>8!

580 Socialstyrelsen, Ansgkan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard; forvar-
vade ryggmaérgsskador, dnr 5.3-7313/2020, dnr 5.3-7795/2020, dnr 5.3-7833/2020, dnr 5.3-
7926/2020, dnr 5.3-8125/2020, dnr 5.3-8128/2020, beslut 2021-10-13.

581 Socialstyrelsen, Ansokan om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vérd; stam-
cellstransplantationer vid systemisk skleros, dnr 8.9-895/2022, dnr 8.9-1001/2022, dnr 8.9-
2406/2022, beslut 2022-05-18.
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Tillstdndshavare som inte uppfyllde alla generella och sarskilda villkor for
verksamhetséret 2023

Tillstdndsomrade

Ikrafttradande Tillstandshavare

Villkor

Uppfylls villkoret?
(nej/delvis)

Endometrioskirurgi (4)*

Exit (1)*

Fosterterapi — intrauterina
behandlingar (1)*

230

1 januari 2021  Sahlgrenska Universitets-

sjukhus

Skanes Universitetssjuk-
hus

Sddersjukhuset

1 januari 2020  Karolinska Universitets-

sjukhus

1 mars 2021
(Intrauterina
behandlingar &r
koncentrerade

Karolinska Universitets-
sjukhus

Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med
tillstdnd utarbetat ett gemensamt vardprogram for
patienter inom avancerad endometrioskirurgi?

Uppfyller regionen de krav pa kompetens, resurser
och dvrigt som specificeras i sarskilda villkor?

Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med
tillstdnd utarbetat ett gemensamt vardprogram for
patienter inom avancerad endometrioskirurgi?

Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med
tillstdnd utarbetat ett gemensamt vardprogram for
patienter inom avancerad endometrioskirurgi?

Har regionen uppfyllt de generella villkor som gal-
ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
och forskning och utveckling)?

Har regionen sékerstéllt internationellt samarbete
for att motverka sérbarheten av att vara ensamutfo-
rare i Sverige?

Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom
omradet?

Har regionen uppfyllt de generella villkor som gal-
ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-

Delvis

Delvis

Delvis

Delvis

Delvis

Nej

Nej

Delvis
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Tillstindsomrade Ikrafttradande Tillstdndshavare Villkor Uppfylls villkoret?
(nej/delvis)
sedan 2013 och skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
fosterterapi se- och forskning och utveckling)?
dan den 1 mars
2021.)
Har regionen sakerstéllt internationellt samarbete Nej
for att motverka sarbarheten av att vara ensamutfo-
rare i Sverige?
Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom Nej
omradet?
Uppfyller regionen de krav pa kompetens, resurser Delvis
och dvrigt som specificeras i sarskilda villkor?
Forvarvade ryggmargsska- 1 april 2023 Karolinska Universitets-  Har regionen tillsammans med &évriga regioner med Delvis
dor (4)* sjukhus tillstand utarbetat ett nationellt vardprogram avse-
ende aktuell vard vid ryggmargsskador?
Norrlands Universitets-  Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med Delvis
sjukhus tillstdnd utarbetat ett nationellt vardprogram avse-
ende aktuell vard vid ryggmargsskador?
Sahlgrenska Universitets- Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med Delvis
sjukhus tillstand utarbetat ett nationellt vardprogram avse-
ende aktuell vard vid ryggmérgsskador?
Skanes Universitetssjuk-  Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med Delvis
hus tillstdnd utarbetat ett nationellt vardprogram avse-
ende aktuell vard vid ryggmargsskador?
Hjartkirurgi pd vuxnamed 1 januari 2009  Sahlgrenska Universitets- Har patienters och narstdendes upplevelser av var- Delvis
medfddda hjartfel (2)* sjukhus den foljts upp och ingatt i verksamhetens systema-
tiska forbattringsarbete?
Skénes Universitetssjuk-  Har patienters och narstaendes upplevelser av var- Delvis
hus den foljts upp och ingatt i verksamhetens systema-
tiska forbattringsarbete?
Hjérttransplantation (2)* 1 juli 2010 Sahlgrenska Universitets- Har patienters och narstdendes upplevelser av var- Nej

sjukhus

den foljts upp och ingatt i verksamhetens systema-
tiska forbattringsarbete?
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TILLSTANDSHAVARE SOM INTE UPPFYLLDE ALLA GENERELLA OCH SARSKILDA VILLKOR FOR VERKSAMHETSARET 2023

Tillstindsomrade Ikrafttradande Tillstdndshavare Villkor Uppfylls villkoret?
(nej/delvis)
Huvud- och halsparagang- 1 oktober 2022 Akademiska sjukhuseti  Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med Delvis
liom (2)* Uppsala tillstand utarbetat ett vardprogram inom omradet?
Skanes Universitetssjuk- Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med Delvis
hus tillstdnd utarbetat ett vardprogram inom omrédet?
Intensivvard dar levertrans- 1 oktober 2022 Karolinska Universitets-  Har regionen uppfyllt de generella villkor som gal- Delvis
plantation kan vara indice- sjukhus ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
rat (2)* foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?
Kroniska lungsjukdomar 1 juli 2023 Karolinska Universitets-  Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom Delvis
hos barn (4)* sjukhus omradet?
Medfétt diafragmabrack 30 juni 2018 Karolinska Universitets-  Har tillstindshavarna gemensamt utvecklat ett Nej
2)* sjukhus nationellt system for kvalitets- och resultatjamforel-
ser for Kirurgi vid medfétt diafragmabrack?
Skanes Universitetssjuk-  Har tillstAndshavarna gemensamt utvecklat ett Nej
hus nationellt system for kvalitets- och resultatjamforel-
ser for kirurgi vid medfott diafragmabréack?
Moyamoya sjukdom och 1 april 2022 Akademiska sjukhuset i~ Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med Delvis
syndrom (2)* Uppsala tillstdnd verkat for framtagande av vardprogram
och internationellt samarbete inom omradet?
Karolinska Universitets-  Har regionen bidragit till forskning inom omréadet? Delvis
sjukhus
Nétkirurgi vid prolaps och 1 oktober 2022 Karolinska Universitets-  Har regionen uppfyllt de generella villkor som gal- Delvis
urininkontinens (3)* sjukhus ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?
Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom Delvis
omradet?
Sahlgrenska Universitets- Har regionen uppfyllt de generella villkor som gél- Delvis
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Tillstdndsomrade

Ikrafttradande Tillstdndshavare

Villkor

Uppfylls villkoret?
(nej/delvis)

Osteogenesis imperfecta

©On

Preimplantatorisk genetisk
diagnostik (2)*

Primér skleroserande
kolangit (5)*

1 januari 2023

1 mars 2021

1 oktober 2022

Skanes Universitetssjuk-
hus

Karolinska Universitets-
sjukhus

Universitetssjukhuset i
Linkoping

Karolinska Universitets-
sjukhus

Sahlgrenska Universitets-
sjukhus

Norrlands Universitets-
sjukhus

kunskapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?

Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom
omradet?

Har regionen uppfylit de generella villkor som galler
for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?

Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom
omradet?

Har regionen verkat for framtagande av vardpro-
gram inom det definierade omradet?

Har regionen uppfyllt de generella villkor som gél-
ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?

Har regionen bidragit till forskning inom omradet?
Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med
tillstand utarbetat ett gemensamt vardprogram for
patienter inom PGD?

Nyttjar regionen patientrapporterade matt for att ut-
veckla verksamheten?

Har regionen tillsammans med 6vriga regioner med
tillstdnd utarbetat ett gemensamt vardprogram for
patienter inom PGD?

Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom
omradet?

Har regionen bidragit till forskning och kompetens-
utveckling inom omrédet?

Delvis

Delvis

Delvis

Delvis

Delvis

Nej

Delvis

Delvis

Delvis

Delvis

Delvis
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Tillstindsomrade Ikrafttradande Tillstdndshavare Villkor Uppfylls villkoret?
(nej/delvis)
Har regionen verkat for framtagande av véardpro- Delvis
gram inom det definierade omradet?
Uppfyller regionen de krav pa kompetens, resurser Delvis
och dvrigt som specificeras i sarskilda villkor?
Svara brannskador (2)* 1 januari 2010  Akademiska sjukhuset i  Har tillstindshavarna gemensamt utvecklat ett Gver- Delvis
Uppsala gripande nationellt vardprogram avseende behand-
ling av svéra brannskador?
Universitetssjukhuset i Har tillstdndshavarna gemensamt utvecklat ett Gver- Delvis
Linkoping gripande nationellt vardprogram avseende behand-
ling av svara brannskador?
Svarbehandlat sjalvskade- 1 januari 2023  Stockholms lans sjuk- Har regionen bidragit till att forskning bedrivs inom Nej
beteende (3)* vardsomrade omradet?
TIPS (4)* 1 oktober 2022  Akademiska sjukhuseti  Har regionen verkat for framtagande av vardpro- Delvis
Uppsala gram?
Sahlgrenska Universitets- Har regionen uppfyllt de generella villkor som gal- Delvis
sjukhus ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?
Skanes Universitetssjuk- Har regionen uppfyllt de generella villkor som gal- Delvis
hus ler for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens
foreskrifter om NHV (som géller samverkan, kun-
skapsspridning, kontinuitetsplan, egenkontroller
samt forskning och utveckling)?
Har regionen bidragit till forskning och kompetens- Delvis

* Siffran inom parentes anger det totala antalet tillstindshavare fér NHV-omradet.

utveckling inom omrédet?
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Tillstdndshavarnas inrapportering av
sarskilda handelser 2019-2024

Nedan redogors for de forandringar i verksamheten som tillstandshavare in-
rapporterade under aren 2019-2024. Arenden som inkom t.0.m. juni 2024 in-
gar i analysen.

Inrapporterade handelser under 2019

Flera arenden som tillstandshavarna tog upp under 2019 rérde NHV-omradet
svéra brannskador. Akademiska sjukhuset i Uppsala informerade i ett brev om
svarigheten att rekrytera och behalla intensivvardssjukskoéterskor. Sjukhuset
informerade om att man granskade mdjligheten att flytta brannskadade
patienter med intensivvardshehov till centralintensiven.%®? Sjukhuset infor-
merade ocksa Socialstyrelsen om att denna svarighet fick till foljd att brann-
skadade intensiv- och intermediarvardspatienter skulle vardas pa den
centrala intensivvardsavdelningen under semesterperioden for att man skulle
kunna sakerstalla att medarbetarna fick semester. | bérjan av hosten samma
ar informerade aterigen Akademiska sjukhuset i Uppsala om en stdrning i
verksamheten som bedémdes paverka omradet svara brannskador. Ett byte av
leverantor av forbrukningsmaterial hade medfort att de fatt stora problem med
leveranser av engdngsmaterial. Sjukhuset fick darfor stalla in planerad kirurgi
for att sakerstalla att man skulle kunna bedriva varden pa ett sékert satt. Man
hade kommit éverens med brannskadeenheten vid Universitetssjukhuset i
Linkoping att brannskadepatienter tills vidare skulle hanvisas till dem.%®

Vastra Gotalandsregionen informerade Socialstyrelsen 2019 om att Sahl-
grenska Universitetssjukhuset behévde stédnga sex operationssalar pa thorax-
operation pa grund av arbetsmiljomassiga problem. Bedémningen var att
verksamheten for NHV inte skulle berdras da man planerade att evakuera den
berérda varden till andra operationssalar.® Sahlgrenska Universitetssjukhuset
meddelade Socialstyrelsen att man hade anstallt en dverldkare med specifik
kompetens inom viss avancerad barn- och ungdomskirurgi.

%82 Akademiska sjukhuset, Potentiella forandringar i verksamheten, behandling av svara
brannskador som rikssjukvérd i Region Uppsala, AS2019-0189, 2019-03-04.

583 Akademiska sjukhuset, Forandringar i verksamheten, behandling av svara brinnskador
som rikssjukvard i Region Uppsala, AS2019-0189, 2019-05-09 och Socialstyrelsen, Tjans-
teanteckning, dnr 5.3-5197/2019-44, 2019-05-23.

564 Akademiska sjukhuset, mejl, 2019-10-10.

%85 Socialstyrelsen, Tjansteanteckning, dnr 5.3-30943/2018, 2019-10-17.

586 SLL, mejl, 2019-10-28.
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Inrapporterade handelser under 2020

Ar 2020 informerade Region Skane och Region Stockholm Socialstyrelsen om
att de hade ingatt ett samarbetsavtal om handlaggning av blasextrofi som utgér
en del av tillstanden for anorektala urogenitala missbildningar, Hirschsprungs
sjukdom. Regionerna hade kommit 6verens om att dessa patienter i forsta hand
skulle handlaggas vid Karolinska Universitetssjukhuset.%

Akademiska sjukhuset i Uppsala meddelade Socialstyrelsen under bade va-
ren och hosten 2020 att belastningen p& varden ékade pa grund av corona-
pandemin och att det potentiellt kunde komma att paverka intensivvarden av
brannskadade. Det fanns enligt sjukhuset ingen risk for omedelbar paverkan
pé brannskadevarden, men man hade utformat planer for att hantera 6kade vo-
lymer av intensivvard i olika omfattning.>® Akademiska sjukhuset i Uppsala
informerade ett par manader senare Socialstyrelsen om att ett utbrott med
spridning av multiresistenta bakterier innebar att de var tvungna att infora ett
intagningsstopp for patienter med intensivvardskravande brannskador till den
berdrda avdelningen. Av den anledningen skulle sidana patienter i férsta hand
hénvisas till Universitetssjukhuset i Linkdping. Utifall samtliga brannskade-
intensivvardsplatser blev fulloelagda skulle en dialog mellan de tva tillstnds-
havarna vidta om vilket sjukhus som hade bést forutsattningar att kunna hand-
lagga patienter p& en annan intensivvardsplats.>® Socialstyrelsen hade ytterli-
gare kontakter med Akademiska sjukhuset i Uppsala i arendet under juni manad
for att bl.a. diskutera hur saneringen av den berdrda avdelningen fortskred.5*
Avdelningen 6ppnades ater efter sommaren 2020.5%

Inrapporterade handelser under 2021

Tillstdnden for NHV-omradet endometrioskirurgi borjade galla den 1 januari
2021. Tva av tillstandshavarna, Akademiska sjukhuset i Uppsala och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset, informerade Socialstyrelsen att verksamheten
inte hade kunnat bedrivas i planerad omfattning p& grund av den pagaende
coronapandemin. Den 6kade belastningen innebar att varden fick bedrivas i
reducerad omfattning, speciellt vad avsag slutenvarden. Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset bedémde remisser och planerade for kirurgi, men man genom-
forde inte ndgra kirurgiska ingrepp som kunde vanta mer an 30 dagar.5%?
Region Stockholm informerade i februari 2021 Socialstyrelsen om att det
fanns risk for kompetensbrist inom NHV-omradet barnglaukom och barnkata-
rakt pa grund av att tva specialiserade kirurger hade sagt upp sig samt att det
innebar att regionen inte kunde erbjuda operationer inom omradet barnkata-

587 Karolinska universitetssjukhuset, mejl, 2020-11-17.

%88 Akademiska sjukhuset, mejl, 2020-03-17 och Socialstyrelsen, Tjansteanteckning, dnr 5.3-
37215/2019, 2020-11-12.

589 Akademiska sjukhuset, Potentiella forandringar i verksamheten, behandling av svéra
brannskador som NHV-vard i Region Uppsala, dnr AS2020-0200-2.

%90 Socialstyrelsen, Tjansteanteckning, dnr 5.3-37415/2019, 2020-06-11.

591 Akademiska sjukhuset, mejl, 2021-03-18.

92 Akademiska sjukhuset, mejl, 2021-02-11 och Vastra Gotalandsregionen, mejl, 2021-01-
15.
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rakter senare under varen. Det fanns ingen mojlighet att omférdela resurser
eller kompetens eftersom verksamheten var en hogt specialiserad nisch. Man
undersokte om det fanns mojliga I6sningar for att hantera det uppkomna
problemet, t.ex. via bistand fran den andra tillstdindshavaren Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset eller hos andra nordiska sjukhus. Region Stockholm stéllde
fragan till Socialstyrelsen om regionen skulle f& ha kvar uppdraget inom glau-
kom &ven om de inte kunde erbjuda kataraktkirurgi.>*® Socialstyrelsen medde-
lade att den avsag att kalla de bada tillstdndshavarna till ett méte for att fa en
battre bild av hur de arbetade med det uppkomna problemet.>** Region Stock-
holm lamnade pa Socialstyrelsens begéran in en kontinuitetsplan senare under
véren. | planen beskrevs bl.a. samarbetet mellan de tva tillstindshavarna.>®
Socialstyrelsen hade inget att invanda mot planen.>® Vid ett uppféljande maéte
i borjan av sommaren samma ar slogs det fast att verksamheten skulle fortsétta
enligt den inskickade kontinuitetsplanen och att verksamheterna skulle ha re-
gelbundna avstamningar med varandra.%®’

Infor sommaren 2021 informerade Akademiska sjukhuset i Uppsala Social-
styrelsen om att patienter som behovde intensivvard av brannskador skulle om-
lokaliseras till sjukhusets centrala intensivvardsavdelning, precis som tidigare
somrar. Férandringen innebar en reduktion av kapaciteten.

Inrapporterade handelser under 2023

Region Stockholm lamnade under varen 2023 in en justerad verksamhetsplan
for tillstandsomradet svarbehandlade &tstorningar till Socialstyrelsen. | den
verksamhetsplan som bifogades regionens ursprungliga ansdkan angavs att
den nationella hogspecialiserade varden skulle bedrivas av tva aktorer. Regi-
onen fattade darefter beslut om att varden skulle bedrivas i egen regi vid Stock-
holms lans sjukvardsomrade. Beslutet motiverades av att en koncentration av
varden i egen regi forvantades innebara en bibehéllen hog formaga att bedriva
forskning och s&kra kompetens. Vidare forvantades beslutet medféra en dkad
koncentration av kunskap, forskning och utveckling nationellt inom det aktu-
ella NHV-omrédet.>® Socialstyrelsen hade inga invandningar mot den juste-
rade verksamhetsplanen och menade att Region Stockholm alltjamt skulle ha
forutsattningar att bedriva och uppfylla villkoren for den tillstandspliktiga
varden.®%

%93 Region Stockholm, Angaende hotande kompetensbrist i Region Stockholm for genomf6-
rande av uppdraget “atgérd av katarakt och glaukom for barn”, brev, 2021-02-17.

59 Socialstyrelsen, mejl, 2021-02-19.

%5 Socialstyrelsen, Minnesanteckning uppfoljande méte angéende barnkatarakt, dnr 5.3-
112/2021, 2021-04-15 och Sankt Eriks dgonsjukhus: Kontinuitetsplan — Nationell hégspeci-
aliserad vard for 6gononkologi, 2021-05-06.

%% Socialstyrelsen, Minnesanteckning information angéende 6gononkologi, dnr 5.3-
112/2021, 2021-05-11.

597 Socialstyrelsen, Minnesanteckning uppfoljande méte angdende barnkatarakt, dnr 5.3-
112/2021, 2021-06-16.

5% Akademiska sjukhuset, mejl, 2021-06-21.

59 Region Stockholm, mejl, 2023-05-31, inklusive justerad verksamhetsplan for svarbehand-
lade &tstorningar, 2023-05-30.

6% Socialstyrelsen, Tjansteanteckning, dnr 5.3-772/2023, 2023-08-30.
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Hosten 2023 lIamnade Akademiska sjukhuset i Uppsala in en skrivelse till
Socialstyrelsen om phrenicusstimulering inom tillstindsomradet kroniska
lungsjukdomar hos barn.®® En patient hade blivit remitterad till sjukhuset for
denna étgard trots att denna vard skulle utforas hos ndgon av de fyra tillstands-
havarna. Enligt Socialstyrelsen uppgav de fyra tillstdndshavarna att det i pla-
neringen vid uppstart av verksamheten inte hade varit tydligt vem som skulle
utfora phrenicusstimulering. Tillstdndshavarna skulle senare under hosten
2023 l1amna in en skriftlig plan for hur de tillsammans planerar att omhé&nderta
patienter med behov av denna atgéard och hur det sarskilda villkoret ska upp-
fyllas pé kort och lang sikt. Vid métet framholl tillstandshavarna att det vore
bra om Socialstyrelsen pa ett tydligare satt betonade vikten av att tillstandsha-
varna tillsammans infér en uppstart gar igenom de sarskilda villkoren for att
sékerstalla att dessa uppfylls. Socialstyrelsen forslogs lyfta fram detta i sam-
band med de introduktionsmoéten som halls for nya tillstindsomraden.% Till-
standshavarna lamnade in en handlingsplan till Socialstyrelsen dar de angav
att Vastra Gotalandsregionen som hade erfarenhet av metoden fran andra pa-
tientgrupper skulle utvidga verksamheten till att ocksa omfatta barn med svara
lungsjukdomar. Enligt planen skulle behandlingarna pabérjas i februari
2024.5% Socialstyrelsen konstaterade att den handlingsplan som limnats in sé-
kerstallde att patienterna fick tillgang till den aktuella behandlingen da och i
framtiden samt att myndigheten inte sig nagon anledning att folja upp arendet
ytterligare.5%

Samma dag som tillstanden for NHV-omréadet svarbehandlade atstérningar
tradde i kraft, den 1 december 2023, meddelade tva regioner att de hade nedsatt
formaga att lagga in patienter i behov av inneliggande vard. Vastra Gétalands-
regionen uppgav att de inte hade mojlighet att varda barnpatienter inneligg-
ande pa det satt som de angett i verksamhetsplanen. Uppstarten av den planerade
familjevardsavdelningen for patienter yngre d4n 16 ar hade forsenats pa grund
av ofdrutsedda problem. Férandringen av den befintliga verksamheten visade
sig vara mer komplex da den péverkade Gvriga patientgrupper och involverade
medarbetare. Vidare visade sig lokalfragan vara en stérre utmaning &n vantat.
Samtidigt meddelade Region Uppsala att de hade svart att erbjuda sddan vard
for bade barn och vuxna dven om de hade viss méjlighet att erbjuda inneligg-
ande vard. Vardomradet var en ny vardform for Akademiska sjukhuset i Upp-
sala, vilket innebar att verksamheten byggdes upp frdn grunden. Uppstarten
forsenades av dels brist pa for verksamheten anpassade lokaler for heldygns-
vard, dels svarigheter kopplade till rekrytering, speciellt av sjukskoterskor.
Regionen aviserade ett stegvis dppnande av verksamheten. Regionerna pre-
senterade en atgardsplan dar bristerna skulle vara omhandertagna till senast i
mitten av augusti 2024. De uppkomna bristerna innebar att Socialstyrelsen

601 Tillstandsomradet borjade gélla den 1 juli 2023.

02 Socialstyrelsen, Anteckning fran méte med tillstandsinnehavarna for NHV-tillstandet kro-
niska lungsjukdomar hos barn, dnr 772/2023, 2023-10-20.

803 \/astra Gotalandsregionen, mejl, 2023-11-14, inklusive handlingsplan frén de fyra till-
standshavarna.

604 Socialstyrelsen, Tjansteanteckning, dnr 772/2023, 2023-12-01.
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hade manatliga avstamningar med samtliga tillstindshavare. Avstamningarna
rérde hur manga patienter som hade bedémts behéva inlaggning for s.k. slu-
tenvard samt hur méanga av dessa som hade beh6vt hanvisas till andra till-
standshavare. Vid de fem avstamningsmaten som holls t.o.m. maj 2024 med-
delade Vastra Gotalandsregionen och Region Uppsala att de inte hade behdvt
skicka nagra patienter till andra regioner pa grund av resursbrist. De Gvriga tre
regionerna meddelade genomgéende att de hade kapacitet enligt plan.

Inrapporterade handelser under 2024

| bérjan av 2024 informerade Region Stockholm om laget inom tillstdndsom-
radet forvarvade ryggmargsskador. Tillstanden for omradet borjade gélla den
1 april 2023, och varden har sedan dess utforts av Karolinska Universitetssjuk-
huset tillsammans med tre andra aktérer i vardkedjan. En av dessa aktorer
meddelade att den stod infér ekonomiska utmaningar med hot om nedlagg-
ning. Utifall verksamheten laggs ned sa forsakrade Karolinska Universitets-
sjukhuset att den aktuella varden inom NHV-uppdraget skulle kunna sékras i
samarbete med de tva 6vriga vardaktorerna.®

Region Uppsala informerade Socialstyrelsen i maj 2024 om en utveckling
av vardprocessen riktad mot svarbehandlade atstorningar for vuxna i syfte att
erbjuda en mer individanpassad vard, med fokus pa fardighetsutveckling. En-
ligt beskrivningen inleds varden i heldygnsvard for att sedan gradvis 6vergé
till patientnara hotell i kombination med intensiv dagsjukvard.®%

€5 Region Stockholm, mejl, 2024-02-20.
606 Akademiska sjukhuset, mejl, 2024-05-03.
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BiLAGA 13
Arliga méten mellan Socialstyrelsen och
tillstdndshavarna 2020-2024

Nedan redogdrs for de méten som Socialstyrelsen har haft med tillstandsha-
varna fran 2020 till september 2024.

Maoten mellan Socialstyrelsen och tillstdndshavarna 2020

Vid métet om NHV-omradet viss kraniofacial kirurgi diskuterades forekoms-
ten av skillnader i férdelningen av patienter mellan tillstandshavare och tank-
bara orsaker som kunde forklara dessa skillnader. Skillnaden mellan de tva
tillstdndshavarna Akademiska sjukhuset i Uppsala och Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset forklarades av att remitteringen fran storstadsregionerna i hogre
utstrackning sker till en av vardenheterna, medan den andra vardenhetens
upptagningsomrade har sin bas i andra delar av landet. Behov av vidare indi-
katorutveckling diskuterades ocksa vid métet. Man kom Gverens om att ersatta
ett matt med ett nytt tillgdnglighetsmatt som redovisar andelen patienter som
far véard inom en medicinskt rekommenderad tid.®%’

Vid ett mote diskuterades bade hjart- och lungtransplantationer med de tva
tillstindshavarna frén Region Skéne och Viastra Gotalandsregionen. For hjart-
transplantationer diskuterades skillnader i vantetid mellan de tva vardenhet-
erna och vad de kunde tinkas bero pd. Man diskuterade ocksa det pagaende
arbetet for att forsoka minska véntetiderna, t.ex. genom att ha en gemensam
vantelista. Diskussionspunkterna om lungtransplantation handlade dels om
skillnader i antal transplantationer och orsaker till detta, dels om skillnader i
vardtid efter transplantation mellan de bada enheterna och det arbete som ge-
nomfors for att minska vardtiderna.5%®

Vid motet dar NHV-omradet levertransplantation diskuterades fokuserade
mycket av diskussionen pa uppféljningsmatten. VVardenheterna tolkade mattet
”tid till transplantationskonferens” olika, och man beslot darfor att ta bort in-
dikatorn. Karolinska Universitetssjukhuset och Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset fick i uppdrag att ta fram ett béattre matt for att se hur lange patienterna
fick véanta innan de kom till en konferens eller véantelista. Man beslét ocksé att
vardenheterna tillsammans i sin egenkontroll behévde titta p& om deras olika
utredningssatt var jamlika for patienterna. TillstAndshavarna diskuterade
ocksa att det for vissa indikatorer var otydligt om det skulle rapporteras antal
transplantationer eller patienter. Socialstyrelsen skulle se till att indikatorbe-
skrivningen uppdaterades.®®®

807 Socialstyrelsen, mejl, 2020-08-11, Akademiska sjukhuset i Uppsala, mejl, 2020-09-11 och
Socialstyrelsen, mejl, 2020-06-11.

608 Socialstyrelsen, mejl, 2020-09-08.

699 Socialstyrelsen, mejl, 2020-09-15.
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Under ett uppfoljningsmote diskuterades eventuella skillnader mellan till-
standshavare for tre olika NHV-omraden: kirurgi vid medfodda misshild-
ningar pa matstrupen, kirurgi vid medfott diafragmabrack och viss kirurgi vid
vissa anorektala och vissa urogenitala missbildningar samt vid Hirschsprungs
sjukdom. Vid matet togs ocksa upp behov av vidare indikatorutveckling och
hur data redovisas. Ett generellt medskick var att alder som uppféljningsmatt
var ointressant om patienterna inte redovisades uppdelade efter diagnos. Man
kom Gverens om att vardenheterna skulle samrada och aterkomma med ett
forslag pa ett nytt matt. For vardomradet kirurgi vid medfétt diafragmabrack
diskuterades att vardenheterna hade olika patientantal. Forklaringen till skill-
naderna var dels att det fanns en naturlig variation, dels att en stor andel av
patientgruppen historiskt hade remitterats till Karolinska Universitetssjukhuset.
Socialstyrelsen foreslog att verksamheterna skulle arbeta med gemensamma
vantelistor och fordela patienter sinsemellan. 8

Arsuppféljningen for NHV-omrédet svara brannskador fokuserades bl.a. pa
mattet patientrapporterad livskvalitet och pa det faktum att en av tillstdndsha-
varna hade paborjat sddana méatningar. Det konstaterades att Universitetssjuk-
huset i Linkoping och Akademiska sjukhuset i Uppsala hade tolkat mattet antal
patienter olika. Man kom Gverens om tgérder sa att bada vardenheterna skulle
tolka definitionen pa samma satt. | dvrigt konstaterades det att inget véardpro-
gram hade tagits fram annu.5

Ett separat méte holls om véntetider for hjérttransplantation, dar Skénes
Universitetssjukhus och Sahlgrenska Universitetssjukhuset informerade om
sitt samarbete och berattade att de tillsatt en arbetsgrupp som skulle komma
med ett forslag for en nationell prioritering eller nationell vantelista for hjart-
transplantationspatienter, innehallande bade forslag av mer kortsiktig karaktar
och mer langsiktiga forslag. Man kom aven éverens om att nationella hogspe-
cialiserade vardenheter skulle dela sina presentationer och métesanteckningar
som de for vid gemensamma méten med sina remittenter. Slutligen beslutades
att de nationella hogspecialiserade vardenheterna var ansvariga for att tillsam-
mans med andra sjukhus som lagger pumpar ta fram ett gemensamt vardpro-
gram for detta.5'?

Moten mellan Socialstyrelsen och tillstdndshavarna 2021

Socialstyrelsen kallade tillstandshavarna for NHV-omradet svara brannskador
till ett mote for att gora en generell uppfoljning och for att fa svar pa tva
specifika frdgor om patientfordelningen mellan tillstdndsenheterna och re-
mitteringsmonster till de nationella enheterna. Sedan tidigare hade enheterna
gemsamma rutiner for registrering, men skillnader i registrering mellan de tva
tillstindshavarna for polikliniskt behandlade barn respektive vuxna

610 Socialstyrelsen, mejl, 2020-08-26 och Socialstyrelsen, mejl, 2020-09-11.

611 gocialstyrelsen, mejl, 2020-09-17.

612 Socialstyrelsen, Minnesanteckning mate angdende vantetider hjarttransplantation, dnr
5.3-37415/2019, 2020-12-09.
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aktualiserade frdgan om de behévde uppdateras. Det var enligt tillstandsenhet-
erna en underremittering av patienter som borde remitteras till NHV fran vissa
remitterande regioner. Socialstyrelsen avsag att ta upp fragan till NNHV, och
tillstandsenheternas kontaktpersoner skulle ta upp fragan i sina forum. Darut-
over diskuterades uppféljningsmatt och ett forslag om att nagot av dessa matt
borde visualiseras pa Socialstyrelsens webbplats.®*3

Vid uppfoljningsmétet med tillstdndshavarna for NHV-omradet lungtrans-
plantation diskuterades ocksa specifika fragor om patientférdelning, véntetider
och vardtider mellan de tvé tillstindshavarna. Det konstaterades att antalet pa-
tienter som behandlades pa de olika enheterna skilde sig &t. Det berodde pé
olika stora upptagningsomraden, donationsomraden och remittentfldet. 1
syfte att sakerstalla att bedomningarna gjordes likvardiga pa de bada enheterna
skulle de se Gver sina rutiner kring uppsattning pa vantelistan for transplanta-
tion. Aven tiden pa véntelistan for transplantation skilde sig &t. De bada enhet-
erna arbetade gemensamt for att korta ned tiderna och jamna ut skillnaderna.
Det konstaterades att de aktuella véntetiderna hade forkortats. Slutligen po-
angterade Socialstyrelsen vikten av att enheterna skulle fora en dialog med
remittenterna.5

De tva tillstdndsenheterna for NHV inom avancerad barn- och ungdoms-
kirurgi kallades till méte for att géra en generell uppféljning och fa svar pa en
specifik frdga om patientfordelningen mellan enheterna. Den ojdamna férdel-
ningen av patienterna uppgavs bero pé att en region hade fatt ett storre upp-
tagningsomréade beroende pa historiska remitteringsmonster. For att komma
till ratta med detta problem hade en region &ndrat sina rutiner for remittering
av patienter. Socialstyrelsen meddelade att myndigheten skulle fortsétta att
folja detta rapporteringsmatt. Vid motet diskuterades ocksa for- och nackdelar
med att ha en snav respektive vid definition av vardomradet. Vidare diskute-
rades en eventuell utveckling av uppféljningsmatten for vardomradet. Slutli-
gen belyste tillstindsenheterna en problematik med att vissa patienter som
borde remitteras for nationell hogspecialiserad vérd inte fick denna majlighet,
mojligtvis pa grund av ekonomiska forbehall hos remittenten. Fragan skulle
tas upp med NNHV.5%%

Tillstandshavaren for NHV-omradet dgononkologi kallades till méte for
uppfdljning och analys av en nedgang av antalet patienter som vardats for
uvealt melanom.®® Enheten menade att nedgangen under 2020 kunde vara en
pandemieffekt, dels beroende pa att patienter 6ver 60 ar troligtvis foljde re-
striktionerna och darmed sokt mindre vard, dels beroende pa att resor till
NHV-enheten kunde ha varit en begransande troskel da flera patienter som
remitterats inte kommit for undersokning.

613 Socialstyrelsen, Minnesanteckning, dnr 5.3-112/2021, 2021-09-15.

614 Socialstyrelsen, Minnesanteckningar uppféljningsmote NHVe lungtransplantation, dnr
5.3-931/2021, 2021-10-12.

615 Socialstyrelsen, Minnesanteckning, dnr 5.3-931/2021, 2021-10-14.

616 Socialstyrelsen, Minnesanteckning, dnr 931/2021, 2021-10-27.
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Maoten mellan Socialstyrelsen och tillstdndshavarna 2022

Under 2022 dnskade Socialstyrelsen att fa ta del av Region Stockholms kon-
tinuitetsplan for NHV-omradet 6gononkologi. Regionen lamnade in den i bor-
jan av april 2022.%%

Under 2022 hade Socialstyrelsen moten med tillstdindshavarna for NHV-
omradena preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD), endometrios, svara
brannskador, barnglaukom och barnkatarakt och plexus brachialisskador.5'®
Vid dessa moten diskuterades flera dterkommande teman. For alla omréaden
diskuterades behovet av att utveckla eller revidera uppfoljningsmatt for att
gora dem mer relevanta eller littare att tolka. For tillstindsomradet svara
brannskador fordes en generell diskussion om uppféljningsmatten, t.ex. att
bakgrundsmatten behévde delas upp i underkategorier. Socialstyrelsen skulle
aterkomma med en planering for uppdatering av matten. Uppfdljningsmatten
behdvde kompletteras med patientrapporterade matt och matt for Gverrappor-
tering. Socialstyrelsen understrok att arsrapporteringen for tillstindsomradena
barnglaukom och barnkatarakt, plexus brachialisskador och PGD behdvde
kompletteras och att verksamheterna behdvde ta fram patientrapporterade matt
och dverrapporteringsmatt. Vid moétet for tillstandsomradet barnglaukom och
barnkatarakt namndes det att det pagick forskning pa omréadet och att matt for
att folja PROM och PREM hade borjat utvecklas. Arbete med eller behov av
gemensamma vardprogram eller riktlinjer diskuterades for flera omraden, som
t.ex. svara brannskador. TillstAndshavarna inom vardomradet endometrios
menade att det var svart att ta fram ett gemensamt vardprogram.

Pandemins paverkan pa tillganglighet diskuterades for nagra vardomraden.
Det namndes att NHV-tillstanden for endometrios borjade galla mitt i pande-
min med alla utmaningar som det innebar, som t.ex. viss undantrdngning av
elektiv vard. Tillganglighet till vardenheterna diskuterades ocksa i relation till
vardkon efter pandemin. Skillnader i tillganglighet mellan véardenheterna for
tillstdndsomradet plexus brachialisskador forklarades delvis av pandemins pé-
verkan. Specifikt namndes att Stockholm paverkades mer av pandemin an
Umea.

Tillstdndshavarna for vardomradet barnglaukom och barnkatarakt diskute-
rade skillnader mellan vardenheterna nar det gallde de inrapporterade uppfolj-
ningsmatten. De menade att skillnaderna for resultatmattet efterstarr berodde
pa att vardenheterna anvande olika behandlingsmetoder och att det inte ut-
gjorde ett praktiskt problem. For tillstindsomradet endometrios visade upp-
foljningsmattet individuell vardplan olika utfall pad de olika enheterna.

617 Region Stockholm, mejl, 2023-04-06.

818 Socialstyrelsen, mejl, 2024-06-25, Socialstyrelsen, Minnesanteckning for méte med en-
heterna for endometrios angaende arlig uppfoljning, dnr 14016/2022, 2022-09-21, Socialsty-
relsen, Minnesanteckning fér mote med enheterna for PGD angaende arlig uppfoljning, dnr
14016/2022, 2022-09-27, Socialstyrelsen, Minnesanteckningar: Mote med tillstandsenhet-
erna for plexus brachialisskador angaende arlig uppfdljning, dnr 14016/2022, 2022-10-04,
Socialstyrelsen, Minnesanteckning: Mote med tillstandsenheterna for svara brannskador an-
gaende arlig uppfoljning, dnr 14016/2022, 2022-10-05 och Socialstyrelsen, Minnesanteck-
ning: Mote med tillstindsenheterna for barnglaukom och barnkatarakt angaende arlig upp-
foljning, dnr 14016/2022, 2022-10-12.
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Tillstandshavarna diskuterade vad som ingick i begreppet vardplan och att de
tolkade detta lika. Skillnader i antalet opererade patienter mellan tillstandsha-
varna diskuterades for vardomradet plexus brachialisskador. En forklaring
kunde vara att de hade olika innehéll pa aterbescksmottagningar eller olika
operationsindikationer. Underremittering diskuterades inte explicit vid mo-
tena, med undantag for tillstdndsomradet svara brannskador. For det tillstands-
omradet hade fler patienter behandlats inom definition for NHV-tillstandet
fran de regioner som innehade tillstand. Tillstindshavarnas tolkning var att
narheten till enheterna gjorde det lattare att remittera dit. Samtidigt noterades
att det ocksa kunde finnas en viss underremittering fran évriga landet. Flera av
tillstindshavarna for de 6vriga omradena diskuterade skillnader i patientantal
mellan regioner. Detta kan indirekt relatera till fragor om remitteringsmaonster,
men det uttrycks inte specifikt som underremittering.

Moten mellan Socialstyrelsen och tillstandshavarna 2023
Under 2023 skickade nationella hégspecialiserade vardenheter for 21 till-
standsomraden in data till Socialstyrelsen. Nagra av tillstdndshavarna rappor-
terade in uppféljningsmatt och villkorsuppfyllelse till Socialstyrelsen for
forsta gangen. Vid de efterféljande motena gick man igenom uppféljnings-
matten och diskuterade om ndgot i mattbeskrivningarna behovde dndras till
nastkommande &r. For t.ex. vardomradet moyamoya diskuterades slopande re-
spektive revidering av matt for antal patienter. TillstAndshavarna blev varse att
uppfoljningsmattet multidisciplinara handlaggningstillfallen kunde tolkas
olika. Det bedomdes ocksa vara forklaringen till att det var en stor skillnad i
volymer mellan de tva vardenheterna i Region Uppsala och Region Stock-
holm. Vid métet kom man 6verens om att enheterna tillsammans skulle jobba
fram gemensamma inklusions- och exklusionskriterier for varden inom defi-
nitionen och sinsemellan tydliggora vad som skulle definieras som ett hand-
laggningstillfalle inom NHV. Det framkom ocksa att det pagick ett arbete med
att ta fram uppfoljningsmatt for uppfoljning av livskvalitet hos de béada till-
standshavarna.®!®

Moétet som rorde arsuppfoljning av tillstindsomradet peniscancer hade
samma upplagg. Av arsrapporteringen framkom det att det var stora skillnader
i antal patienter mellan de bada tillstdndshavarna i Region Skane och Region
Orebro lan. Vid matet framkom det att en forklaring kunde vara att enheterna
hade tolkat definitionen av kurativt syftande kirurgi olika. En annan forklaring
kunde vara att traditionella remissvagar hade medfort att en av enheterna hade
fatt ett storre patientflode. Véardenheterna i de béda regionerna skulle ater-
komma till Socialstyrelsen om det beh6vdes en uppdatering av den tekniska
beskrivningen av den population som dessa matt baserades pa. Enheterna kom
ocksa 6verens om att uppdatera beskrivningen av matten vardtid hos enheterna
och tillganglighet eller tid till behandling.52°

619 Socialstyrelsen, mejl, Minnesanteckningar arsuppféljning NHV moyamoya, 2023-04-21.
520 Socialstyrelsen, mejl, Minnesanteckningar mote arsuppfoljning NHV peniscancer, 2023-
04-21.



ARLIGA MOTEN MELLAN SOCIALSTYRELSEN OCH TILLSTANDSHAVARNA 2020-2024  BILAGA 13

Till foljd av den érliga analysen av tillstindsomradena sag Socialstyrelsen
behov av att folja upp nagra av tillstindsomradena ytterligare. Tillstandsha-
varna for vardomréadet behandling av barn med cochleaimplantat uppgav att
de under de senaste dren hade arbetat med att utveckla ett vardprogram. Kravet
pa vardprogram ingick i tillstandsomradets sarskilda villkor. Socialstyrelsen
efterfragade en tidsplan for nar de beraknade att vardprogrammet skulle finnas
pé plats.52* Regionen informerade Socialstyrelsen om att vardprogrammet be-
raknades vara fardigstallt till varen 2024.52?

For vardomradet endometrioskirurgi noterades att det fanns skillnader mel-
lan de nationella enheterna nér det gallde antalet patienter som beddmdes samt
andelen av dem som beddmts som sedan opererades. Enligt tillstindshavarna
skilde de sig inte &t i frdga om registreringen, utan skillnaderna berodde sna-
rare pa att en region fick fler remisser och att patienterna kanske var nagot
mindre utredda &n dem som remitteras till de andra regionerna. Socialstyrelsen
ansag att det fanns behov av att fortsatta att folja fragan.6

Socialstyrelsen noterade att for vardomradet kraniofacial kirurgi skilde sig
andelen komplikationer & mellan vardutforarna. Myndigheten tog upp detta
med vardutforarna, som skulle starta upp ett arbete med att kvalitetsséakra att
de registrerade komplikationer pd samma satt. Vid métet diskuterades flera
uppfoéljningsmatt, tillganglighet (dvs. nationella hogspecialiserade vardenhet-
ers formaga att omhanderta patienterna inom en medicinskt motiverad tid),
patientrelaterade matt (PROM eller PREM) och 6verrapporteringsmatt (t.ex.
att svara inremitterande enheter och skicka med patienter en vardplan eller ett
utskrivningsmeddelande). Vardenheterna skulle aterkoppla till Socialstyrelsen
i slutet av 2023. Slutligen diskuterades Socialstyrelsens pagaende arbete med
att harmonisera definitioner fran aldre rikssjukvardstillstand, dvs. fran koder
till text. De bada tillstAndshavarna framforde att definitionerna i stort sett fun-
gerade vil. 524

Socialstyrelsen noterade skillnader i remitteringsmonster for tillstindsom-
rddena lungtransplantation samt behandling av svara brannskador, och en dia-
log och arbete startades upp tillsammans med vardutférarna. Dartill skulle en
fordjupad uppfoljning av véntetider till lungtransplantation genomféras under
2024.5% Vid den érliga uppfoljningen av vardomradet lungtransplantation dis-
kuterades ocksa utvarderingsmatt, bl.a. patientrapporterade matt och Gverrap-
porteringsmatt. Vardenheterna lyfte ocksa upp fragan om huruvida oplanerade
reoperationer var ett bra resultatmatt eller inte beroende pa att det fanns en
smatalsproblematik da det var fa patienter som transplanterades. Det viktigaste
resultatmattet, enligt vardenheterna, var i stallet mortaliteten for patienterna.
Det fordes en diskussion om véntetider och genomfdrda forandringar i prio-

821 Socialstyrelsen (2024). Arsrapport Nationell hégspecialiserad vard 2023, dnr
17777/2024.

622 Region Stockholm, mejl, 2023-08-23.

23 Socialstyrelsen, Méte med NHV-enheterna for endometrioskirurgi, dnr 12414/2023,
2023-11-22.

624 Socialstyrelsen, Mote med NHV-enheterna for kraniofacial kirurgi, dnr 12414/2023,
2023-09-25.

625 Socialstyrelsen (2024).
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riteringen av patienter som medfort att skillnaderna i vantetider mellan vard-
enheterna hade minskat.®2

Maten mellan Socialstyrelsen och tillstandshavarna 2024

Tillstdndshavarna for ett stort antal NHV-omraden, ndrmare bestamt 19

vardomréden, hade sina forsta arliga uppféljningsmoten under varen 2024 i
samband med deras forsta inrapportering av uppfoljningsmatt och villkors-
uppfyllelse till myndigheten.5?’

I minnesanteckningarna finns en beskrivning av deltagande sjukhus och
regioner, en genomgang av uppfoljningsmatt for omradet, en utvardering av
hur inrapporteringen har gatt, en diskussion om eventuella behov av revide-
ringar i matten samt 6vrig information, ofta relaterad till villkorsuppfyllnad,
t.ex. nar det géller de generella och specifika villkor som galler for tillstanden.
Dessa fem element utgdr den grundldggande strukturen for varje rapport, vil-
ket ger en konsekvent och jamforbar dversikt dver situationen for varje NHV-
omrade. Alla rapporter innehdller dessa element, dock kan detaljnivan och
mangden information variera ndgot mellan olika omraden beroende pé deras
specifika situation och utmaningar.

For nio av tillstindsomrédena rapporterade samtliga tillstindshavare att de
uppfyllde samtliga villkor som var férenade med tillstandsomradet. Det inne-
bar att det for lika manga tillstindsomréaden var en eller flera tillstindshavare
som uppgav att de delvis inte uppfyllde villkoren for tillstandsomradet. Det &r

626 Socialstyrelsen, Lungtransplantation — arlig uppfoljning, dnr 12414/2023, 2023-10-20.
627 Nar inget annat anges ar informationen hamtad fran féljande minnesanteckningar: Social-
styrelsen, Tillstdndsomrade Fertilitetshevarande kirurgi efter livmoderhalscancer — upp-
foljning i samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-10, Socialstyrelsen,
Tillstindsomrade Intensivvéard dar levertransplantation kan vara indicerat — uppfoljning i
samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-10, Socialstyrelsen, Tillstands-
omrade Isolerad hyperterm perfusion — uppféljning i samband med forsta inrapportering, dnr
6434/2024, 2024-04-10, Socialstyrelsen, Tillstandsomrade Kroniska lungsjukdomar hos barn
— uppféljning i samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-10, Socialsty-
relsen, Tillstindsomrade Natkirurgi efter prolaps och urininkontinens — uppfdljning i
samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-12, Socialstyrelsen, Tillstands-
omrade CRS/HIPEC — uppféljning i samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024,
2024-04-15, Socialstyrelsen, Tillstandsomrade Osteogenesis imperfecta (Ol) — uppféljning i
samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-15, Socialstyrelsen, Tillstands-
omréade Prematuritetsretinopati (ROP) — uppft‘)ljning i samband med forsta inrapportering,
dnr 6434/2024, 2024-04-15, Socialstyrelsen, Tillstandsomrade Huvud- och halsparagang-
liom — uppfdljning i samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-16, Social-
styrelsen, Tillstindsomrade Primar skleroserande kolangit — uppféljning i samband med
forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-16, Socialstyrelsen, Tillstindsomrade Rekon-
struktiv kirurgi efter forlossning — uppféljning i samband med forsta inrapportering, dnr
6434/2024, 2024-04-19, Socialstyrelsen, Tillstandsomrade Ryggmargsskador — uppfoljning
i samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-19, Socialstyrelsen, Tillstands-
omrade Svarbehandlat sjalvskadebeteende — uppféljning i samband med férsta inrappor-
tering, dnr 6434/2024, 2024-04-19, Socialstyrelsen, Tillstandsomrade Stamcellstransplantat-
ioner vid systemisk skleros — uppféljning i samband med forsta inrapportering, dnr
6434/2024, 2024-04-22, Socialstyrelsen, Tillstindsomrade Testikelcancer — uppfoljning i
samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-23, Socialstyrelsen, Tillstands-
omrade Transjugular intrahepatisk portosystemisk shunt (TIPS) — uppfdljning i samband med
forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-04-24, Socialstyrelsen, Tillstdndsomréde Neuro-
endokrina tumdrer i buken och avancerade binjuretumdrer — uppféljning i samband med
forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-05-21 och Socialstyrelsen, TillstAndsomrade Vulva-
cancer — uppfdljning i samband med forsta inrapportering, dnr 6434/2024, 2024-05-27.
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vart att notera att i de flesta fall dér villkor inte helt uppfylldes, handlade det
om pagaende arbete med att utveckla arbetsprocessen, sarskilt for forskning
och vardprogram. | flera fall arbetade enheterna aktivt for att uppfylla dessa
villkor fullt ut, och Socialstyrelsen hade inga ytterligare kommentarer om
avvikelserna For tillstindsomradet osteogenesis imperfecta var det en till-
stdndshavare som uppgav att den héll pa att ta fram en kontinuitetsplan. Social-
styrelsen understrok vikten av att en sadan plan skulle komma pa plats under
aret.

Generellt sett verkar de flesta enheter ha kunnat rapportera in data enligt
plan, men det fanns nagra aterkommande problem. Skillnader i hur olika en-
heter hade tolkat eller rapporterat vissa matt observerades for drygt halften av
tillstindsomradena. Modifieringar och omformuleringar av uppféljningsmatten
diskuterades av flertalet av tillstindshavarna. Det forekom ocksa diskussioner
om att lagga till och att ta bort uppféljningsmétt. De problem som namndes
inkluderade svarigheter med att automatisera datautdrag for vissa méatt och att
det fanns behov av manuell granskning av journaler for att fa fram vissa data
samt skillnader i hur olika enheter tolkade och registrerade data i sina system
och att det kunde férekomma problem med att sarskilja NHV-patienter frén
andra patienter i systemen. Det pagdr arbete med att utveckla och forbattra
patientrelaterade uppfoljningsmatt (PROM/PREM) inom en majoritet av till-
standsomradena. Vissa omraden anvéander redan sddana matt men arbetar pé
att forbattra dem eller 6ka svarsfrekvensen, medan andra dr i planeringsstadiet.

Av motena framgick det att antalet patienter som skulle ha en viss hégspe-
cialiserad vard sannolikt hade underrapporterats fér en handfull omraden. For
tillstindsomradet fertilitetsbevarande kirurgi efter livmoderhalscancer forvan-
tade tillstandshavarna sig minst det dubbla antalet patienter (20-30 patienter
per ar) jamfort med vad som rapporterades. Férutom en underremittering
kunde en forklaring vara att indikationen for operationen hade smalnats av
bl.a. pd grund av ny tumérstadieindelning. Farre patienter rapporterades ockséa
for tillstindsomradet prematuritetsretinopati (ROP) jamfort med det uppskat-
tade antalet patienter i SKG:ens underlag. For tillstindsomradet CRS/HIPEC
noterades en minskad remittering frén en region. Aven for tillstindsomrédet
ryggmargsskador noterades att vissa regioner inte hade remitterat patienter un-
der det forsta aret, vilket kunde tyda pa underrapportering. Det &r viktigt att
notera att det i manga fall &r svart att avgora om det handlar om faktisk under-
rapportering eller om det beror pa andra faktorer som farre remisser eller olika
tolkningar av vilka patienter som ska inkluderas i rapporteringen. | vissa fall
kan det som forst verkar vara underrapportering visa sig bero pa skillnader i
hur enheterna tolkat och implementerat rapporteringskraven.

Socialstyrelsen begarde i maj 2024 att tillstindshavarna for omréadet be-
handling av svéra brannskador skulle lamna in en deklaration av hur de var for
sig och i samverkan skulle uppfylla de villkor som var kopplade till tillstdnden
under sommarperioden 2024. Bakgrunden till begéran var att sommarperioden
innebar bemanningsutmaningar inom sarskilt intensivvarden. De tva tillstands-
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havarna beddmde att de skulle klara att leva upp till villkoren fér NHV-till-
standen under den aktuella perioden.2

I borjan av september 2024 slutférde Socialstyrelsen analysen av inrappor-
terade arsdata for 2023. Socialstyrelsen identifierade totalt sex omraden (en-
dometrios, Exit, fosterterapi, levertransplantationer, svara brannskador och
6gononkologi) med avvikelser som kommer att féljas upp med tillstandsha-
varna. Avvikelserna som kommer att foljas upp handlar t.ex. om internationell
samverkan, skillnader mellan vardutférare nar det galler andel patienter som
tas upp till multidisciplinér konferens inom en faststalld tid, remitteringsmonster
och tid till behandling.®?

628 Region Ostergétland, mejl, 2024-05-30.
629 Socialstyrelsen, intervju, 2024-09-10.
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