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Arsrapport Nationell
Hogspecialiserad Vard 2023

Nationell hogspecialiserad vard (NHV) dr komplex och séllan
forekommande, offentligt finansierad och bedrivs vid som mest fem enheter
1 Sverige. Syftet med att koncentrera virden dr att upprétthalla god kvalitet,
hog patientsdkerhet och effektiv anvdndning av hélso- och sjukvérdens
resurser. Mdlet dr att ménniskor ska fa lika tillgang till de framsta experterna
oavsett var 1 landet man bor.

Denna arsrapport dr en summering av verksamhetséret 2023 och
Socialstyrelsens aktiva forvaltning av NHV.

Verksamhetsaret i korthet 2023

Nytt moment i arbetsprocessen

Under verksamhetsaret 2023 har ett nytt moment introducerats 1
arbetsprocessen; kort tid efter att nimndbeslutet &r fattat kallar
Socialstyrelsen verksamhetsansvariga till ett startmdte. Behovet av detta
moment har lyfts 1 vara dialoger med kontaktpersoner och verksamheter 1
samband med att arbetet med att ta fram uppfoljningsmatt startat, efter att
tillstandsbesluten tagits. Deltagare vid startmdtena har varit
verksamhetschefer och utforare av den nationella varden samt
kontaktpersonerna fran berdrda regioner. Inbjudan till startmétena har gatt ut
till alla nya tillstdndsinnehavare kort efter att nimndbeslutet r taget. Vid
motet har vi bland annat beskrivit ansvar och roller, dir myndighetens
ansvar som forvaltningsmyndighet och tillstindsinnehavarnas ansvar 1
forhéllande till de villkor som dr beslutade har tydliggjorts.

Kontaktpersonernas viktiga roll

Socialstyrelsen for en tét dialog med kontaktpersoner vid respektive
universitetssjukhus. Kontaktpersonerna dr Socialstyrelsens forlangda arm till
de enheter som har tilldelats tillstdnd och de deltar exempelvis vid vara
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uppstartsmoten for att underlétta uppstarten av de nya nationella enheterna.
Kontaktpersonerna dr ocksa de nationella enheternas ingang till
Socialstyrelsen, t.ex. om fordndringar 1 verksamheterna sker, de stottar och
guidar dven de nationella verksamheterna nér det géller frigor kring
arbetsprocessens olika skeden. Kontaktpersonerna aterkopplar dven
regelbundet till oss gillande utformningen av remissforfarande och
ansokningar.

Under 2023 har arbetet med kontaktpersonerna utvecklats da de, utéver ovan
ndmnda uppdrag, har tillsammans med Socialstyrelsen paborjat ett arbete
med att se 6ver sakkunniggruppens underlag inom omradet
esofaguscancer/matstrupskirurgi. Eftersom sakkunniggruppen var oenig
undersoker vi om vi utifrdn underlaget dndé kan ta fram ett forslag till vard
som ska utgora nationell hogspecialiserad vard och kan remitteras brett.
Uppdraget att genomlysa omradet har sitt ursprung i RCC:s arbete med
nivastrukturering' men har varit vilande sedan 2021 da den ursprungliga
sakkunniggruppen var oenig i sitt forslag om vad som ska utgdra NHV.

I Socialstyrelsens uppdrag att koncentrera vard ska vi tillvarata den
nivastrukturering som utforts inom arbetet med regionala cancercentrum i
samverkan (RCC). Myndigheten for dialog med SKR:s cancersamordnare
géllande overforing av de kvarvarande redan nivastrukturerade
canceromradena medan de omraden som fungerat vél redan har dverforts till
NHV.

Harmonisering av definitioner

Socialstyrelsen har varit forvaltningsmyndighet for nationell,
tillstandspliktig vard sedan rikssjukvarden inférdes 2007. De 15
tillstindsomraden som beslutades inom rikssjukvarden overfordes, via en
dvergangsbestimmelse i hilso- och sjukvérdslagen? till systemet for NHV 1
juli 2018 i samband med att den nya lagen tradde i kraft. Under 2023 har
arbete paborjats kring en harmonisering av de gamla
rikssjukvardsdefinitionerna till hur definitionerna numera utformas inom
NHV. Definitionerna behdver vara hallbara dver tid och eftersom den
medicinska utvecklingen snabbt gir framat och diagnos- och atgardskoder
tillkommer eller tas bort dr det inte langre &ndamalsenligt att anvinda sig av
diagnos- och atgéardskoder som definitioner vilket var fallet inom ramen for
rikssjukvarden. I arbetet med att forvalta de tidigare
rikssjukvardsdefinitionerna skriver vi om dessa, fran koder till 16pande text,
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utan att for den skull dndra definitionen i sak. Arbetet med att harmonisera
definitionerna har foregéatts av en rittsutredning som lagt grunden for
arbetsprocessen. Om harmoniseringen av definitionen inte dndrar ndgot i sak
kan den goras med stdd i forvaltningslagen (2017:900). Stérre och
betydelsebédrande fordndringar behdver ske enligt var ordinarie arbetsprocess
med sakkunniggrupp och bred remiss.

Forandringar i berednings- och beslutsleden

Namnden for nationell hogspecialiserad vard bestér av fortroendevalda fran
samtliga samverkansregioner. Sju nya namndledaméter har under hosten
introducerats till arbetet. Under 2023 har nimnden sammantrétt fyra ganger
varav beslut har fattats vid tre tillfdllen. Socialstyrelsen har under aret
undersokt hur ledamoterna upplever sina roller, arbetsformer och samarbetet
med myndigheten. Det gjordes i en enkét, som dven skickades ut 2018, for
att samla erfarenheter fran arbetet i némnden. Resultaten visar att samarbetet
har utvecklats pa ett bra sétt och att namnden 6verlag fungerar som en
effektiv grupp med moten som leder fram till beslut. Majoriteten av
ndmnden anser sig ha ett bra och fortroendefullt samarbete med
Socialstyrelsen och nimndens ordférande. Synpunkter som lyfts har till
exempel handlat om regionernas ansdkningar och tillhérande
konsekvensanalyser. Socialstyrelsen har tagit med sig dessa synpunkter till
bl.a. kontaktpersonerna och beredningsgrupp tva for fortsatt utvecklings-
och forbattringsarbete.

Aven beredningsgrupperna har fatt nya ledaméter under 2023. Forsta
beredningsgruppen har sedan i juni bade ny ordférande och nya ledaméter. |
den andra beredningsgruppen har tre nya ledaméter introducerats. Den forsta
beredningsgruppen har till uppgift att infor Socialstyrelsens beslut, ge sitt
yttrande om de eventuella systemkonsekvenser som kan folja med att viss
vard koncentreras utifran inkomna remissynpunkter. Den andra
beredningsgruppen har i uppdrag att infér nimndens beslut, ta stillning till
de ansokningar, inklusive verksamhetsplaner och konsekvensanalyser, som
inkommit samt foresla basta mojliga fordelning utifran ett helhetsperspektiv.

Beredningsgrupperna kan yttra sig om att omraden behdver en djupare
genomlysning eller komplettering infor Socialstyrelsens beslut. Exempelvis
beslutade Socialstyrelsen under 2023, i enlighet med den andra
beredningsgruppens rekommendation, att omrddet Hogisoleringsvérd vid
hégsmittsamma sjukdomar behdvde omdefinieras. Andra omraden som
avslutats eller bordlagts kan man finna pa Socialstyrelsens webbsidor for
nationell hogspecialiserad vard. Dér kan man dven finna namnen pa vara
kontaktpersoner samt vilka som deltar i ndmnd och beredningsgrupper.
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Viktiga moten och dialoger

Socialstyrelsen har pa olika nivder och med olika intressenter fort ett flertal
dialoger om NHV under aret. Vi har bl.a. deltagit vid den arliga
Psykiatrikongressen, pa Vardarenan och pa Almedalen. Vi har triffat
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser, riksdagens hbtqi-nédtverk och ocksa det
nationella ndtverket for personal pa regionerna som arbetar med hbtqi-
diplomering av personal. Vi har presenterat NHV vid olika runda-
bordssamtal och vi har berittat om det svenska sjukvardssystemet och NHV
vid ett mote initierat av Business Sweden dér bland annat Ruméniens
sjukvardsminister deltog. Vi har bjudits in till Samverkansnimnden for
Sjukvérdsregion Mellansverige for att berdtta om NHV-processen. Under
varen 2023 har generaldirektor Olivia Wigzell och enhetschef Kristina
Wikner genomfort traffar med alla regioner med universitetssjukhus och fort
en dialog med fokus pé nulédge, tidsplanen framat och var forvaltning av
systemet. Dialogerna har gett oss stdd och insikter i vikten av aktiv
forvaltning och uppfo6ljning.

Enheten for hogspecialiserad vard har under aret varit pa tva studiebesok hos
tva universitetssjukhus; Universitetssjukhuset i Linkdping och Akademiska
sjukhuset i Uppsala. Vid studiebesdken presenterades hur respektive sjukhus
arbetar med NHV och enheter som innehar NHV-uppdrag presenterades.

Regionernas organisation for kunskapsstyrning genom Sveriges kommuner
och regioner (SKR) dr ocksa fortsatt en viktig samverkanspart for
myndigheten i arbetet med NHV. Den taktiska samordningsgruppen?
bestaende av representanter pa ledningsniva fran regioner och myndigheter
blir regelbundet informerade om arbetet samt kan besluta om
inriktningsfragor for att 6ka forutsittningarna for jamlik vérd eller
kringliggande behov efter beslut om koncentration av viss vard. Vi har
sedan 2018 en kontinuerlig dialog med en, frin SKR utsedd koordinator for
NHYV, gillande sérskilda fragor om t.ex. regional nivastrukturering,
transporter och regionernas ersittningssystem. Dessa fradgor ar under
pagéende arbete.

I september sammankallade Socialutskottet beroérda aktorer och intressenter
till 6ppen utfrdgning om nationell hogspecialiserad vard. Utdver
Socialstyrelsen var dvriga inbjudna talare exempelvis ledaméter frin den
tidigare beredningsgruppen, foretrddare for ndgra av universitetssjukhusen,
SKR samt fran Riksforbundet Séllsynta Diagnoser. Syftet med utfrdgningen
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var att se om lagens intentioner f6ljs, om arbetsprocessen fungerar och om
vilken nytta NHV skapar {for patienterna. En viktig punkt vid utfrdgningen
géllde den processdversyn som utforts under 2023 av en extern utredare.
Processoversynen tydliggjorde bl.a. beredningsgruppernas behov av att
kontinuerligt kunna folja en eventuell systempaverkan nar vard
koncentreras. Uppfoljning och utvirdering av NHV var i fokus under
diskussionen och framét ska Socialstyrelsen forsoka tillgodose de 6nskemaél
om sammanstéllningar som lyftes genom att bl.a. skapa en dnnu béttre
overblick over tidigare beslut, tilldelning, avslag och visa vilka omrdden
som dr 1 processen. Under utfrdgningen fanns en stor samsyn om att
grundtanken med NHV ér bra och nédvindig for att alla ska f4 tillgang till
avancerad vard oavsett var i landet de bor. Det perspektivet lyftes bland
annat av Riksforbundet Sdllsynta diagnoser, som presenterade en
undersokning som visar att deras medlemmar gérna reser — dven langt — for
att fa hogspecialiserad vard. Vikten av uppfoljning och utvérdering av
befintliga tillstand lyftes samt behov av gemensam maélbild av nationell
hogspecialiserad vard i stort.

Aktiv forvaltning

Som forvaltningsmyndighet foljer Socialstyrelsen tillstdndsenheterna genom
arlig uppfoljning samt aterkommande fordjupade uppfoljningar. Vi hanterar
dven eventuella drenden som inkommer till oss under aret.

Ett exempel pé ett sddant drende &r tillstandsomradet svarbehandlade
atstorningar som tradde i kraft 1 dec 2023. Samma dag som ikrafttrddandet
kom det information till Socialstyrelsen avseende nedsatt formaga att ligga
in patienter i behov av inneliggande vard. [ Vistra Gotalandsregionen
(VGR) har de inte mgjlighet att varda barnpatienter inneliggande pa det sitt
de angett 1 verksamhetsplanen. VGR kommer dock att kunna erbjuda
inneliggande vard for patientgruppen. Region Uppsala meddelade att de har
svart med inneliggande vard for bade barn och vuxna inom
tillstdindsomradet, &ven om de har viss mdjlighet till inneliggande véard. De
presenterade en plan dér den inneliggande varden ska vara fungerande i
mitten av augusti 2024.

Med anledning av detta kommer Socialstyrelsen, tillsammans med
tillstdindsinnehavarna, att manadsvis folja hur manga patienter som bedomts
behova inldggning samt hur manga av dessa som fatt hinvisas till annan
NHV-enhet.
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Arlig uppféljning av nationell hogspecialiserad vard

De nationella enheterna rapporterar arligen in data till Socialstyrelsen utifran
specifika uppfoljningsmatt som dr utarbetade for varje tillstindsomrade®. De
far arligen dven svara pa om de uppfyller de generella och sérskilda
villkoren. Efter att den arliga inrapporteringen &r klar analyserar
myndigheten inrapporterad data med syftet att f6lja vardvolymer,
remitteringsmonster, tillgénglighet och vissa resultat, samt att hitta
avvikelser som behdver ytterligare uppfoljning. Det kan t.ex. handla om att
ha méten med tillstdndsinnehavare for att kunna forstd och forklara
skillnader som identifierats i analysen. I vissa fall kan det bli aktuellt att
initiera en fordjupad uppfoljning for att kunna analysera orsaker och effekter
samt foresla forbattringsomraden. I den arliga analysen identifierar
myndigheten dven omraden dér det finns skillnader som inte kraver
omedelbar dtgird men som behover foljas noggrant under kommande érs
inrapportering for att se utveckling av trender.

Under 2023 rapporterade NHV-enheter for 21 tillstdindsomraden in data.
Detta omfattade totalt 39 tillstdndsinnehavare och 3348 patienter. Utifran
den érliga analysen sdg Socialstyrelsen behov av att f6lja upp sex av dessa
tillstindsomraden ytterligare:

o Behandling av barn med cochleaimplantat: de nationella enheterna har
under de senaste dren arbetat med att utveckla ett vardprogram, vilket
ingér i tillstindsomradets sérskilda villkor. Socialstyrelsen efterfragade en
tidsplan for nédr vardprogrammet berdknas vara fardigstéllt (vilket ska ske
under 2024).

o Endometrioskirurgi: det finns skillnader mellan de nationella enheterna i
antalet patienter som bedoms samt andelen av de som bedémts och som
sedan opererats. Denna skillnad medforde behov av en fordjupad
uppfoljning (figur 2).

o Kraniofacial kirurgi: andelen komplikationer skiljer sig 4t mellan de
nationella enheterna. Socialstyrelsen diskuterade detta med enheterna,
som d4 initierade ett arbete med att kvalitetssdkra att de registrerar
komplikationer pd samma sitt.

« For tillstindsomradena lungtransplantation samt behandling av svdra
brdnnskador (figur 1) sédg vi bland annat skillnader i remitteringsmonster,
och dialog och arbete pagar tillsammans med de nationella enheterna.
Fordjupad uppfoljning av véintetider till lungtransplantation kommer
ocksa att genomforas under 2024.

4 Webbsida for Arlig uppfolining av nationell hdgspecialiserad vard
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Figur 1. Svara brannskador. Patienter uppdelat pa hemregion. Antal patienter som har behandlats for svara
brannskador fordelat pa hemregion (folkbokféringsadress) i relation till befolkningsmangd.
Mattenhet: antal patienter per miljon invanare. Data fran 2019-2022. Datakalla: Socialstyrelsen

Fordjupad uppfoljning av nationell hdgspecialiserad vard

En del av den fordjupade uppfoljningen handlar om att f6lja upp villkor som
giller generellt for alla tillstandsinnehavare och specifikt for ett eller flera
tillstdindsomraden. Villkorsuppf6ljningen kommer att fokusera pa olika
teman inom de generella och specifika villkoren for att bedriva NHV. Under
2023 har Socialstyrelsen genomfort en fordjupad uppfoljning pa temat
”samverkan mellan enheterna”. Socialstyrelsen skickade ut en enkdt till alla
befintliga tillstandsinnehavare som har utfort minst en arlig inrapportering
av data. Vidare genomforde vi fordjupande intervjuer med verksamheterna,
dven verksamheter om inte startat upp én, for att samla goda exempel att
sprida till fler. Enkéten tog upp foljande kategorier av samverkansexempel:
struktur och rutiner, kunskapsspridning, samarbete inom forskning och
handléggning av patienter. De som svarade pa enkiten beskrev till hog andel
ett vdl utvecklat samarbete. Utover (till viss del) ad hoc-samarbete om
handléggning av patienter, utbildning och samarbete vid sérskilda handelser
samt forskningssamarbeten svarade ett flertal att man har strukturerat
samarbetet genom t.ex. regelbundna moten och gemensamma rutiner och
mallar. De tillstindsomrdden som har fler &n tva utforare har bl.a. hittat
l6sningar kring kommunikation och struktur som kan underlitta arbetet.
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Viljan att samverka och samarbeta ar tydlig, men flera svarade att det inte
alltid ir méjligt i den utstrickning man 6nskar, ofta av praktiska skil. An har
dock effekterna (sdsom patientnytta eller 6kat forskningssamarbete) av
samverkan inte kunnat analyseras mer fordjupat dé de flesta omraden som
beslutats inom systemet for NHV endast har varit verksamma en kortare tid.

Vid behov gor Socialstyrelsen ytterligare fordjupad uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard. Det kan till exempel handla om att gora
registerbaserade analyser for att béttre kunna forsta eller forklara skillnader
som identifierats i analysen av den arliga uppfoljningen. Under 2023 har
Socialstyrelsen genomfort en registerbaserad uppfoljning och analys av
véntetider till hjarttransplantation. Detta arbete initierades eftersom vi vid
tidigare arlig uppfoljning sett skillnader 1 viantetider. Resultatet kommer att
presenteras under 2024.

Myndigheten har under 2023, utifrdn den arliga analysen, gjort ett arbete
tillsammans med de nationella enheterna inom tillstindsomrade
endometrioskirurgi for att analysera skillnader 1 antalet patienter som
beddms samt andelen av de som bedomts som sedan opererats (figur 2).
Skillnaderna verkar i forsta hand inte bero pa att enheterna registrerar olika
utan snarare handla om att en av de nationella enheterna far fler remisser och
att patienterna ar ndgot mindre utredda &n de som remitteras till ovriga
enheter. Socialstyrelsen kommer att fortsétta att folja detta och kan via
patientregistret se om kirurgin utfors vid andra enheter 4n de som har
tillstdnd att bedriva varden.

Antal operationer
Totalt antal inom NHV- fir urgi

Antal patienter

Antal patienter som bedomts av NHV-enhet infor eventuell endometrioskirurgi

Mattenhet: antal palienter | Datakalla: Socialstyrelsen Mattenhet: antal operationer | Datakélla: Socialstyrelsen

Riket Tabell Riket Tabell

Figur 2. Vanster: Antal patienter som bedémts av NHV-enhet infér eventuell endometrioskirurgi. Hoger:
Totalt antal operationer inom NHV-definitionen fér endometrioskirurgi. For bada diagrammen ar det data
fran 2022. Datakalla: Socialstyrelsen.
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Framatblick

Kommande verksamhetsar, 2024, blir hdndelserikt. Det dr framforallt manga
nya tillstindsomraden (19 st.) som for forsta gdngen rapporterar sina
arsresultat till myndigheten. Det kommer ocksé att startas upp flera nya
tillstindsomraden, men dir den arliga inrapporteringen drdjer ytterligare ett
ar. Under 2024 kommer dven fordjupad uppfoljning av véntetider till
lungtransplantation och till levertransplantation att goras. Nésta fordjupade
villkorsuppfoljning blir pd temat remittering. Vi ser fram emot fortsatta
dialoger och gemensamt ansvarstagande kring utvecklingen av NHV.
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