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Avdelningen fér Kunskapsstyrning for
hélso- och sjukvarden
Enheten for hogspecialiserad vard

Arsrapport, Nationell
Hogspecialiserad Vard 2025

Nationell hogspecialiserad vard (NHV) ar komplex och sillan
forekommande offentligt finansierad vard. Varden ar tillstandspliktig och
bedrivs vid som mest fem enheter 1 Sverige. Syftet med att koncentrera
varden till ett fatal enheter &r att uppritthalla god kvalitet, hog
patientsidkerhet och effektiv anvindning av hilso- och sjukvardens resurser.
Malet ar att ge patienter likvardig tillgang till vard av hogsta kvalitet, oavsett
bostadsort.

Denna rapport sammanfattar verksamhetsaret 2025 och beskriver
Socialstyrelsens arbete med att forvalta och utveckla systemet for nationell
hogspecialiserad vard.

Verksamhetsaret i korthet 2025

Vi forflyttar vardomraden framat i
arbetsprocessen

Under 2025 har vi forflyttat tjugotva vardomraden framat i arbetsprocessen
— frin genomlysning till remissforfarande och in i beslutsstegen. Atta nya
tillstindsomraden startade under &ret och vi har forberett for att sju nya
tillstandsomraden ska starta 2026. Goda forutsittningar har gjort det mojligt
for myndigheten och ndmnden att fatta vilgrundade beslut. Varje
virdomrade har varit tydligt avgransat, ansdkningarna vél underbyggda och
konsekvensanalyserna noggrant genomforda i flera steg.

Forandringar i berednings- och beslutsleden

Némnden for nationell hdgspecialiserad vard bestar av fortroendevalda
representanter fran samtliga samverkansregioner. Sammanséttningen i
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ndmnden har varit oférdndrad 2025. Namnden har sammantrétt vid fyra
tillfallen under 2025, och beslut har fattats vid tre av métena.

Aven i den forsta beredningsgruppen har sammansittningen varit
ofordndrad, medan den andra beredningsgruppen har fatt en ny ledamot.

Pé Socialstyrelsens webbsida for nationell hogspecialiserad vard specificeras
vilka som deltar i ndmnd och beredningsgrupper.

Kartlaggningsarbete for en dverblick av
hjartsjukvarden

Under 2024 pabdrjade Socialstyrelsen en kartlaggning av hjdrtsjukvarden
vid landets universitetssjukhus. Arbetet initierades efter onskemal fran
universitetsregionerna, andra beredningsgruppen, samt ndmnden, som
efterfragade en mer samlad overblick for att battre kunna bedéma
konsekvenserna vid framtida tillstandsfordelning. NHV-kontaktpersonerna
vid respektive universitetssjukhus har deltagit i kartliggningen.

Kartldggningen resulterade i att tva hjartomraden kvarstar pa bruttolistan —
det vill sdga Socialstyrelsens sammanstéllning av inkomna forslag pé
vardomraden for vidare genomlysning inom NHV-systemet. Dessa omraden
ar ballongbehandling/6ppen kirurgi vid kronisk tromboembolisk pulmonell
hypertension (CTEPH) samt thoraxdeformiteter. Ett tredje omrade,
hjértsarkom, kommer i stéllet att hanteras av den sakkunniggrupp som
arbetar med genomlysningen av sarkom. Resterade hjartomraden har strukits
fran bruttolistan. Socialstyrelsen har presenterat resultatet av kartldggningen
for beredningsgrupperna och ndmnden, samt for nationellt programomréde
(NPO) hjart- och kérlsjukdomar som har nominerat omradena initialt.

Viktiga moten och dialoger

Under aret har Socialstyrelsen fort dialoger om nationell hogspecialiserad
vard med intressenter pa flera nivaer. Vi har deltagit i viktiga motesforum,
bland annat Vérdarenan och Riksdagens utskottsseminarium, dir vi har
bidragit med myndighetens perspektiv och tagit del av erfarenheter fran
vérdens aktorer.

Enheten for hogspecialiserad vard har under aret genomfort studiebesok vid
tva universitetssjukhus - Skanes Universitetssjukhus och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. Vid besdken presenterade sjukhusen och
regionerna hur de arbetar med NHV, och verksamheter med NHV-uppdrag
delade med sig av sina erfarenheter och utvecklingsinsatser.

Regionernas organisation for kunskapsstyrning genom Sveriges kommuner
och regioner (SKR) dr fortsatt en viktig samverkanspart for myndigheten i
arbetet med NHV. Vi for en kontinuerlig dialog med den taktiska



samordningsgruppen bestdende av representanter pa ledningsniva fran
regioner och myndigheter. Vi for d&ven en kontinuerlig dialog med den
koordinator som SKR utsett for fragor rorande bland annat regional
nivastrukturering, transporter, och ersittningssystem.

Under aret har dialoger forts med berérda NPO:er kring den sé kallade
bruttolistan for de omraden som vi tidigare har avvaktat med. Detta for att
tillsammans gora en ny bedomning om det fortsatt &r aktuellt for en
genomlysning inom systemet.

Vi har dven medverkat i den pagdende utvarderingen av NHV genom
Riksdagens utvirderings- och forskningssekretariat (RUFS). Arbetet, som
pagick fran 2024 och avslutades varen 2025, har inkluderat intervjuer,
tillhandahéllande av underlag, auskultation vid beredningsgrupper och
nidmndmoten, samt mojlighet att 1dsa och kommentera slutrapporten.

Oversyn av beslutade definitioner

Under 2023 inledde vi ett arbete med att anpassa tidigare
rikssjukvardsdefinitioner till den struktur och utformning som numera
anvinds inom NHV. Detta arbete utfors med syftet att gora definitionerna
mer hallbara 6ver tid och 6ka tydligheten. Initiativet grundar sig pa att det
finns utmaningar med att definiera vairdomraden enbart utifran diagnos- och
atgardskoder. Koderna fangar inte alltid patientgruppen pa ett
andamalsenligt sétt, och eftersom koderna kan foréndras riskerar
definitionen av tillstdndsomradet att bli inaktuell.

I forvaltningsarbetet av tidigare beslutade tillstdindsomraden omformuleras
definitioner fran kodbaserade till beskrivande texter, utan att dndra
definitionens innehall.

Under 2025 har vi, tillsammans med tillstdndsinnehavarna, arbetat med att
se dver och uppdatera definitionerna for fem tillstindsomraden:
endometrioskirurgi, kirurgi vid vissa anorektala och urogenitala
missbildningar samt vid Hirschsprungs sjukdom, kirurgi vid medfodda
missbildningar pa matstrupen, kirurgi vid medfott diafragmabrack, samt
ogononkologi.

Utvecklingen mot en forvaltande fas

Niér arbetet med nationell hogspecialiserad vard inleddes lag fokus pa att
genomlysa och bereda nya omraden for beslut. Efter flera ars systematiskt
arbete har kartan 6ver NHV-omraden fordndrats. I dag &r antalet nya
omraden som genomlyses farre, samtidigt som arbetet med befintliga
tillstand har 6kat i omfattning. Nominerade vardomraden finns dock
fortfarande kvar pa den sd kallade bruttolistan. Varje ar tillkommer ett fatal
nya nomineringar.



Socialstyrelsens uppdrag handlar darfor i allt hogre grad om att forvalta och
folja upp den hogspecialiserade vard som redan ér beslutad.
Tillstandsenheterna foljs bade genom arliga uppfoljningar och mer
fordjupade analyser, och vi hanterar l6pande de forvaltningsédrenden som
uppstér. Pa detta sitt sdkerstélls det att varden fortsatt haller hog kvalitet och
utvecklas i takt med nya behov och kunskap. En process for systematiska
tillstdindsutvérderingar dr &ven under framtagande.

Systematisk uppféljning och analys for att
starka varden

De nationella enheterna rapporterar arligen in data till Socialstyrelsen utifran
sarskilt framtagna uppfoljningsmatt for respektive tillstindsomrade. De
redovisar dven hur de uppfyller generella och sirskilda villkor som géller for
tillstandet. Den inrapporterade datan publiceras pa Socialstyrelsens
webbsida.

Niér inrapporteringen ér avslutad analyserar Socialstyrelsen uppgifterna for
att folja trender i vardvolymer, remitteringsmonster, tillganglighet, samt
utvalda vardresultat. Syftet ar att sékerstélla att den nationella
hogspecialiserade vdrden bedrivs enligt beslutade forutsdttningar och att
identifiera eventuella avvikelser som behover foljas upp. Detta kan innebéra
fordjupade dialoger med tillstdndsinnehavare for att forstd skillnader i data,
eller att en fordjupad uppfoljning initieras for att analysera bakomliggande
orsaker och foresla forbattringsomréden.

Vid den érliga analysen noterar Socialstyrelsen dven skillnader som inte
kraver omedelbara atgarder, men som bor foljas ndrmare i kommande
arsrapportering for att folja utvecklingen over tid.

Under 2025 rapporterade enheter inom NHV in data for 53 olika
tillstdindsomraden, vilket omfattade totalt 137 enheter och 12 511 patienter
(2024 ars data). Av dessa rapporterade enheter inom 13 tillstdindsomraden in
data for forsta gangen. Socialstyrelsen har haft uppfoljande méten med
enheterna inom samtliga 13 nya tillstdindsomraden for att kvalitetssidkra
rapporteringen och identifiera eventuella behov av justeringar infor
kommande ar.

Utifran analysen av de tillstdndsomraden som har rapporterat data under mer
an ett ar har Socialstyrelsen beslutat att f6lja upp fem tillstindsomraden mer
fordjupat:

Lungtransplantationer

Tidigare uppfoljningar har visat skillnader 1 enheternas véntetider samt
variationer i remitteringsmonster. Under det senaste aret har bada enheterna
dock forkortat sina vintetider och skillnaderna mellan enheterna har
minskat. Enheterna arbetar aktivt for att stirka sin samverkan, bland annat



genom att vissa patienter matchas mot bada véintelistorna. De genomf6r dven
minst tva gemensamma multidisciplindra mdten per termin, dar bade
lungmedicin och thoraxkirurgi deltar for att diskutera patientdrenden och
samordna prioriteringar.

Hjiirttransplantationer

Skillnader identifierades i antalet oplanerade reoperationer, och under 2024
Okade andelen reoperationer. I dialog med enheterna framkom att
mattbeskrivningarna hade tolkats olika, vilket kan forklara variationen. Infor
kommande ars rapportering kommer enheterna att arbeta nirmare varandra
for att sidkerstdlla en enhetlig tolkning. Méattbeskrivningarna kommer dven
fortydligas for att minska risken for olika tolkningar.

Moyamoya

Betydande skillnader observerades avseende andelen patienter som besvarat
livskvalitetsenkédten EQ-5D. Socialstyrelsen har pamint enheterna om vikten
av patientrapporterade matt, vilket utgor en del av tillstandsvillkoren. Vi har

dven beslutat att enheterna ska dverga till att méata patientupplevelse av
varden frdn och med 2026.

Niitkirurgi vid prolaps och urininkontinens

Flera skillnader identifierades i den rliga rapporteringen, bland annat i
remitteringsmonster och det laga antalet patienter som behandlas inom
véardgarantins ramar. Enheterna uppger att ekonomiska faktorer skulle kunna
paverka remitteringarna frn regionerna. De arbetar nu for att 6ka
tillgéngligheten, och ser redan att detta fatt effekt under 2025. Enheterna
lyfter dven att historiska véntetider (en ’vardskuld”) paverkar nuvarande
nivaer.

Endometrioskirurgi

Fragor stilldes till de tre enheter som bedriver endometrioskirugi avseende
individuella vardplaner samt tillgédnglighet (tid till bedomning och tid till
operation). Samtliga svar var tillfredsstéllande, och inga ytterligare atgérder
beddmdes nddvandiga.

Tillstandsutvarderingar som ett nytt verktyg
for uppfoljning

Under 2025 har Socialstyrelsen arbetat med att utveckla en metod for
tillstdndsutvarderingar, ett nytt verktyg for att systematiskt folja upp den
nationella hogspecialiserade varden. Utvarderingarna planeras starta under
2026 och genomfors 46 ar efter beslut om tillstdnd. Syftet ar att bedoma



om intentionen med koncentrationen av varden har uppnétts samt om
definitionen av tillstindsomradet och antalet enheter fortfarande ar
dndamaélsenliga.

Pilotfasen som inleds under 2026 omfattar fem tillstindsomraden: Ex utero
intrapartum treatment (EXIT), fosterterapi och intrauterina behandlingar,
peniscancer, preimplantatorisk genetisk testning (PGT), samt moyamoya.
Berorda tillstdndsinnehavare, nationella programomraden och remittenter
kommer att 4 besvara enkéter om tillgédnglighet, samverkan, utveckling
inom omréadet, forskning, mm. Vi kommer dven inhdmta patientperspektivet.

Erfarenheterna fran piloten kommer att ligga till grund for en
vidareutveckling och revidering av metodiken. Malet &r att alla
tillstindsomraden successivt ska genomga tillstdndsutvarderingar som en del
av Socialstyrelsens systematiska uppfoljning av nationell hdgspecialiserad
vérd.

Framatblick

Under 2026 kommer minst sju nya tillstindsomréden starta sin verksamhet.
Vi berdknar att cirka tio sakkunniggrupper kommer att pagéa under aret for
att genomlysa virdomraden som eventuellt i forlingningen kan definieras
som nationell hogspecialiserad vard. For alla tillstdindsomraden som vi sedan
fattar beslut om kommer uppfoljningsmatt att tas fram tillsammans med
tillstdndsenheterna.

Atta nya tillstindsomraden kommer att rapportera in sina arsresultat till
myndigheten for forsta gdngen. Dessa kommer Socialstyrelsen att ha
uppfoljande motena med for att kvalitetssikra rapporteringen och identifiera
eventuella behov av justeringar infor kommande ar.



