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Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss vard vid
sallsynta motorikstorningar

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid sillsynta motorikstorningar, enligt
definitionen nedan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard (NHV) och
bedrivas vid tre enheter for vuxna varav tva enheter for barn.

Definition

Definitionen avser bade barn och vuxna.

Diagnostisk utredning

Diagnostisk utredning for patienter med misstankt sdllsynt motorikstorning
och osidker diagnossituation efter initial utredning. Kontakt ska tas med
NHV-enhet for stéllningstagande till:

a) vidare handlaggning regionalt/samverkansregionalt (remitterande klinik
1 hemregion eller samverkansregion)

b) multiprofessionell diagnostisk utredning pa NHV-enhet

c) multiprofessionell beddmning och upprittande av individuell vardplan
pa NHV-enhet

Multiprofessionell bedomning

Stillningstagande till multiprofessionell beddmning och upprittande av
individuell vardplan pd NHV-enhet for patienter med faststilld sillsynt
motorikstdrningsdiagnos. Remittering ska ske nir den regionala vardgivaren
bedomer att det for patienten kan finnas vidare behov av multiprofessionell
beddémning.

Avancerad behandling

For stdllningstagande till in- och utséttning samt utvérdering av avancerad
behandling vid sdllsynt motorikstdrningsdiagnos, nér sddan behandling finns
och patientens symtom motiverar behandling, ska kontakt tas med NHV -
enhet.
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Fortydliganden till definitionen

Med séllsynt motorikstorningsdiagnos avses ovanliga motorikstorningar
sdsom ataxier, andra dyskinesier (dystonier, myoklonier, korea, atetos), eller
hereditéira spastiska parapareser, bade av genetisk eller annan ovanlig
etiologi exklusive de tillstdnd som listas under rubriken avgransningar.

Med initial utredning avses basal utredning (genetisk och klinisk) som sker
pa regional/samverkansregional niva och som utesluter de vanligaste
orsakerna till motorikstorningar. Den forsta genetiska utredningen utfors
inom klinisk genetik pa samtliga sju universitetssjukhus.

Med avancerad behandling avses nya, sjukdomsmodifierande behandlingar,
exempelvis kommande genetiska behandlingar.

Avgrinsningar till definitionen

Foljande omraden, med koppling till definitionen, ingér ¢j i definitionen och
ska ej koncentreras pa nationell niva:

« Parkinsons sjukdom, neuroinflammatoriska tillstind, cerebral pares,
tremor, normaltryckshydrocefalus och fokala dystonier. Dessa tillstdnd ar
relativt vanliga och faller ej under begreppet sillsynt. Ska kunna
omhéndertas regionalt.

« Atypisk parkinsonism. Exempelvis multipel systematrofi (MSA),
progressiv supranukleér pares (PSP), kortikobasalt syndrom (CBS) och
demens med lewy-kroppar (DLB) som ér relativt vanliga tillstand
(gransfall géllande séllsynthet) och ska kunna omhéndertas pd alla
universitetssjukhus.

« Funktionella motorikstdrningar, inklusive motoriska tics. Stor volym
patienter, som ska kunna omhéndertas regionalt. Det finns inget
ytterligare som NHV-enheterna kan bidra med efter utredning pa
universitetssjukhus.

« Paroxysmala motoriska tillstand

« Forvdrvade motorikstorningar med kénda orsaker sdsom exempelvis
infektion, ldkemedel, alkohol, malignitet, stroke, trauma eller syrebrist
m.m.

« Patienter med diagnosen Huntingtons sjukdom. Séllsynt tillstdind men som
pé grund av andra behov behdver omhéndertas av andra
resurser/kompetenser. Diaremot kan patienter med symtom som liknar
Huntington (HDL, Huntington disease-like syndromes) omhéndertas inom
NHYV sillsynta motorikstorningar.

« Patienter som faller inom annat beslutat NHV-omrade, sasom exempelvis
medfodd metabol sjukdom (MMS) och vissa neuromuskuldra sjukdomar
(NMS), dér det finns dverlapp med séllsynta motorikstdrningar. Medfodd
metabol mitokondrierubbning kan exempelvis yttra sig som
motorikstdrning/ataxi.



o Initial utredning (inkl. genetisk utredning) vid séllsynta
motorikstorningar. Den initiala utredningen finns det kompetens for pa
samtliga universitetssjukhus.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad vard

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning
av vardomradet sallsynta motorikstdrningar. Sakkunniggruppen foreslar att
Socialstyrelsen beslutar att viss vird vid sédllsynta motorikstérningar ska
utgdra nationellt hdgspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter for
vuxna och tvé enheter for barn.

Detta bedoms vara véard som &ar komplex, séllan forekommande, krdaver en
viss volym och multidisciplindr kompetens samt kan medfora hoga
kostnader. Varden ar multidisciplindr da bland annat neurolog/barnneurolog,
klinisk genetiker, neuroradiolog, fysioterapeut, koordinator, neuropsykolog,
arbetsterapeut, logoped och neurofysiolog behovs. Genom en koncentration
kan resurseffektivitet nas genom att beddmningen av utredningsétgirder kan
bli mer rationell och kostnadseffektiv.

Idag ar varden sarbar da mycket av erfarenheten av patientgruppen finns hos
enstaka individer. En koncentration av varden till ett fatal enheter kan
saledes innebdra 6kad robusthet och stabilitet géllande
kompetensforsorjningen. Aven tillgdngen till genetisk analys kan komma att
bli mer jamlik i landet.

Eftersom vardomrédet har smé patientvolymer med mycket séllsynta
diagnoser finns fordelar med att koncentrera en del av varden till ndgra fa
enheter, for att samla erfarenhet och kompetens. Sakkunniggruppen finner
att en koncentration av aktuell vard till tre respektive tva enheter okar
forutsittningarna for att forbattra kvaliteten, patientsikerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och
sjukvardens resurser kan uppnas. Forslaget baseras pa ett tankt antal
nytillkomna patienter arligen pa framtida nationella enheter om 100-200
patienter, varav knappt 50 dr barn. Sakkunniggruppen ser inte att det finns
mdjligheter att foresla fler enheter pa grund av den resurskrévande
verksamheten, brist pa specifik kompetens och utmaningar att
kompetensforsorja fler enheter.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard &r dvervdgande positiva och
bedoms leda till bittre diagnostik och behandling for patientgruppen.
Sakkunniggruppen bedémer att forslaget inte innebar nagra stora
konsekvenser for akutsjukvarden, men att det finns viss risk for
undantrdngningseffekt av andra neurologiska patienter pa kliniker som blir
NHV-enheter.



Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till
koncentration av virdomrédet till berdrda remissinstanser. Av
remissinstansernas yttranden framgar i huvudsak foljande.

Det har inkommit remissvar fran ett trettiotal instanser, diar samtliga regioner
utom tva har svarat. Det ar fler som tillstyrker forslaget till definition och
antal enheter d4n som avstyrker. Det har 4ven inkommit en del synpunkter.

Av de synpunkter som inkommit har nagra adresserats av fler
remissinstanser, det ror sig om: att den genetiska utredningen fortsatt
behdver finnas regionalt, att det &r svart att ta stdllning till forslaget eftersom
det utgér ifran symtom istdllet for som in andra tillstindsomraden tydliga
diagnoser, att det finns ett overlapp med NHV for medfodda metabola
sjukdomar (MMS) och NHV {6r neuromuskuléra sjukdomar (NMS), att det
redan finns en informell nationell samordning, att forslaget r
kostnadsdrivande, att det finns frdgor om — och synpunkter pa — vad som
ingar i definition och avgrénsningar samt att det maste vara tydligt om detta
vardomrade vinner pa samlokalisation med MMS och NMS och om barn-
och vuxenenheter ska samlokaliseras.

Sakkunniggruppens svar pa remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen mojlighet att inkomma med
synpunkter pa remissinstansernas yttranden, gora eventuella fortydliganden
samt vid behov justera sitt forslag till definition, antal enheter och sérskilda
villkor. Sakkunniggruppen har inkommit med foljande yttrande.

Efter genomgéang av remissvaren onskar majoriteten av sakkunniggruppen
kvarsta vid forslaget om NHV. Tva representanter i gruppen &r lite mer
tveksamma till nyttan utifran att forslaget skulle kunna bli kostnadsdrivande
och att flera regioner med universitetssjukhus har avstyrkt forslaget.
Sakkunniggruppen vill bemota ndgra av synpunkterna i remissvaren och
gora foljande fortydliganden:

Genetisk utredning &r en del av den initiala utredningen och ingér inte i
forslaget. Flertalet remissinstanser har ndmnt att den genetiska utredningen
fortsatt behover finnas regionalt, vilket sakkunniggruppen haller med om. I
forslaget till NHV ingér inte initial genetisk utredning eller annan typ av
basundersokning som krédvs for att kunna stélla diagnos. Det dr forst nar
dessa regionala undersokningar inte kunnat faststélla diagnos (genetiskt eller
kliniskt) pd patienter med misstinkt séllsynt motorikstdrning, som NHV kan
bli aktuellt.

Négra remissinstanser anser att det dr svart att ta stillning till forslaget
eftersom det utgér ifrdn symtom istéllet for tydliga diagnoser, som andra
angransande NHV-omraden gor. Eftersom forslaget till NHV {or sdllsynta
motorikstorningar grundar sig i att det inte finns en faststélld diagnos for



patienten, ter det sig sjdlvklart att forslaget har utgatt frdn symtom dé man
misstidnker en motorikstorning. Sakkunniggruppen tycker inte att dessa
synpunkter héller for att forkasta forslaget. NHV skulle ge en ytterligare
remissniva som kan péaskynda utredning och omhéindertagande for de mest
komplicerade patienterna. Utdver neurologisk kompetens kriavs ocksa
spetskompetens for att gora de paramedicinska utredningarna pa de sillsynta
fallen, nagot som &r svart att uppratthalla i hela landet.

En del remissinstanser problematiserar att det finns ett 6verlapp med NHV
for medfodda metabola och neuromuskuléra sjukdomar. Detta bedomer
sakkunniggruppen inte vara ett stort problem, eftersom det ska stéllas tydliga
krav pa samverkan mellan angransande NHV-omraden. Exempelvis kan en
patient som inte har diagnos forst vara aktuell pa en NHV-enhet for séllsynta
motorikstdrningar och efter diagnos behdva kompetens pa en NHV-enhet
inom exempelvis neuromuskuldra sjukdomar.

Flera remissinstanser lyfter att forslaget innebdr en ny kostnadsdrivande
vardniva och 6kad resursatgang for en osidker patientnytta dar
patientgruppen ér oklar. Sakkunniggruppen tycker att denna beskrivning
delvis ar felaktig, och menar att koncentration av varden kan bidra till
effektiviteten genom att géra utredningen mer rationell och kostnadseffektiv.
I vissa fall kan en diagnos leda till mdjliga behandlingar och béttre
rehabiliteringsinsatser. I andra fall kan patienterna fé béttre vard genom att
exempelvis slippa onddiga undersokningar och utredningar som inte ger
ndgon mer patientnytta.

I remissvaren finns ocksa synpunkter pa vad som bor inga eller inte bor inga
i definitionen till sillsynta motorikstdrningar. Sakkunniggruppen har valt att
beskriva det som avses inga med “ovanliga motorikstdrningar sdsom ataxier
eller andra dyskinesier (dystonier, myoklonier, korea, atetos), bade av
genetisk eller annan ovanlig etiologi exklusive de tillstdind som listas under
rubriken avgriansningar” och dérefter lista det som inte ingdr. Detta for att en
lang lista med vad som ingér riskerar att bli ofullstindig och att patienter
med behov av NHV faller mellan stolarna. Sakkunniggruppen har valt att
kommentera nagra sjukdomsgrupper mer specifikt:

Hereditéra spastiska parapareser — sakkunniggruppen anser att detta redan
ingar i forslaget. For att tydliggora detta ldggs det till under fortydliganden
till definitionen.

Juvenil Huntington (barn) — bor omhéndertas dér det finns specifik kunskap
om diagnosen. Daremot kan det hdnda att patienter forst kommer till NHV
motorikstdrningar for utredning vid oklar diagnos, for att sedan overforas till
enheter med kompetens for Huntingtons sjukdom.

Paroxysmala motoriska tillstdand — ingér inte och laggs till i listan med
avgransningar for att fortydliga. Detta dr ett Overgéende tillstdnd hos barn,
och relativt vanligt.



Sakkunniggruppen ansag i remissforslaget att Friedreichs ataxi bor inga i
NHYV for sillsynta motorikstdrningar. Synpunkterna i remissvaren lyfter att
det redan finns kompetenscentra kopplade till NHV-enheterna {for
neuromuskuldra sjukdomar som dr vil fungerande. Det finns forvisso olika
typer av Friedreichs ataxi, dir vissa har kardiomyopati med kardiell
paverkan medan andra har en tydligare ataxikomponent. Oavsett vilket, ser
sakkunniggruppen inga hinder att Friedreichs ataxi fortsatt tillhor NHV
neuromuskuldra sjukdomar, sd ldnge ett ndra samarbete etableras mellan de
olika tillstdindsomradena.

Sakkunniggruppen vill tydliggora att det justerade forslaget innebér tre
enheter varav tva enheter som ockséd ska omhénderta barn.
Sakkunniggruppen anser inte att samlokalisation mellan NHV-enheter som
omhéndertar barn respektive vuxna patienter ér kritiskt, men att manga
positiva synergieffekter talar for det, exempelvis utredningsmaéssigt och
gemensamma kompetenser i teamet. Nagra remissinstanser lyfter
overgangen mellan barn- och vuxenvérd som ett argument.
Sakkunniggruppen vill tydliggora att varden inom NHV inte ar en
kontinuerlig virdkedja utan handlar mer om engangsbesok. Med detta sagt
kan det finnas fordelar med samlokalisation vid dvergang till vuxenvard for
barn som far avancerad behandling.

Négra remissinstanser saknar en analys av potentiella for- eller nackdelar
med en samlokalisation av NHV-uppdragen for MMS och NMS med
sdllsynta motorikstorningar, och vill att detta ska redovisas.
Sakkunniggruppen menar fortsatt att det &r av storsta vikt att NHV-
enheterna behdver etablera ett fungerande samarbete med angridnsande
befintliga NHV-omréaden. Detta krévs for inte forldnga vardkedjan for
patienten, sirskilt eftersom det initialt kan vara svart for remittenter att veta
vilken av enheterna som kan hjdlpa till att utreda och stélla diagnos.

Den sérskilda beredningsgruppens fragor till sakkunniggruppen samt
sakkunniggruppens svar

I drendet ska en sérskild beredningsgrupp yttra sig 6ver sakkunniggruppens
forslag; om de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen
overvager eventuella negativa effekter for hélso- och sjukvardssystemet.

I beredningen av drendet valde beredningsgruppen att stélla kompletterande
fragor till sakkunniggruppen for att battre forsta och ta stéllning i drendet.
Givet oenigheten bland sakkunniggruppen och remissinstanserna kring
behovet av en koncentration av vardomradet behdvde beredningsgruppen
ytterligare underlag for att ta stillning.

Mot bakgrund av detta stéllde beredningsgruppen kompletterande fragor till
sakkunniggruppen.



Ar virden idag ojimlik ifriga om tillgding till och mdjlighet att fi diagnos
eller kunna triiffa ett multiprofessionellt team?

Ja, varden ir idag ojamlik, sérskilt vad géller tillgdng till multiprofessionell
beddmning och specialiserad diagnostik.

Det rdder stora skillnader i landet kring vilka genetiska och kliniska
utredningar som gors, ofta beroende pa regionala prioriteringar, resurser
eller tillgang till specialistkompetens. Manga patienter far inte tillgéng till
multiprofessionella team, sérskilt utanfor universitetssjukhusen.
Kompetensen ar ofta personbunden och sarbar — ett fatal individer besitter
expertisen, vilket riskerar att patienter i vissa regioner fir saémre vérd eller
langre vantetider och langre tid till diagnos.

Sakkunniggruppen betonar pa nytt att det inte finns ndgon etablerad
nationell samordning eller struktur for specialistbedomning, utan att
befintligt samarbete snarare bygger pa personliga kontakter, sarskilt pa
barnsidan. Detta dr inte hallbart i 1angden, och det behovs formella
strukturer for jamlik vard 6ver hela landet.

Internationella nitverk for sidllsynta motoriktillstdnd &r ocksa mycket viktiga
for att kunna folja utveckling och uppdateringar i ett kunskapsfalt som
standigt okar. Dessa nétverk dr ofta baserade pa (tillfélliga) personliga
kontakter och engagemang. Genom att knyta NHV-enheter till
internationella databaser och nétverk kan dessa organiseras pa ett mer stabilt
och hallbart sétt. Ett internationellt nidrverk finns, men saknas idag i en
nationell svensk struktur.

Kan behoven av nationell samordning giillande séllsynta motorikstorningar
Iosas pd annat siitt in via NHV?

Aven om viss samverkan redan sker informellt, saknas en stabil och jimlik
nationell struktur och ansvar for de mest komplicerade fallen. Sakkunnig-
gruppen anser att nationell hogspecialiserad vard skulle mojliggora:

o En strukturerad remissvég for patienter dar man inte kunnat faststélla
diagnos trots regional utredning.

« Effektiv resursanvdndning genom att undvika onddiga undersdkningar
och fokusera utredningar dir de gor storst nytta.

« Multiprofessionella expertteam som idag inte finns i alla regioner. Att
kompetensforsorja sadana team i ett fatal regioner som kommer alla
Sveriges patienter till gagn kommer ocksé leda till effektiv
resursanviandning. NHV-teamen kommer ocksa kunna vara ett viktigt stod
for de professioner som omhéndertar patienten pa hemorten.

« Kunskapsspridning och samverkan, vilket i dag ér starkt beroende av
enskilda individer.



Vissa remissinstanser pekar pa oro for 6kade kostnader, men
sakkunniggruppen framhaller att NHV kan vara kostnadsbesparande pa sikt
genom mer triffsdkra bedomningar, undvikande av dverutredning och béttre
nyttjande av gemensamma resurser. Det finns vissa data pa att en
standardiserad/koncentrerad utredning spar sjukvéardskostnader i det stora
hela, men det dr svara uppskattningar och till aren komna. Det dr dock inte
alltid billigare for samhaillet att inte géra nagot alls. Det finns idag inga
tecken pa initiativ till samordning nationellt for att 16sa de beskrivna
problemen, som varit kdnda under lang tid.

Vad ir det som hindrar att den berorda patientgruppen tas om hand pd
regional- eller sjukvirdsregional nivi om nationella riktlinjer, vardprogram,
och/eller kunskapsstod finns?

Trots att riktlinjer kan ge vigledning, ricker det inte 1 praktiken. Framfor allt
handlar det om sjukdomarnas komplexitet och sdllsynthet, behovet av
multiprofessionell expertis och svarigheten att upprétthalla spetskompetens
over tid.

« Komplexiteten i sjukdomarna: Diagnostiken dr svar p.g.a. manga och
ovanliga fenotyper, vilket krdver samlade expertteam med erfarenhet av
sallsynta tillstand.

« Manga regioner saknar resurser och kompetens: Det finns for fa
specialister med specifik kompetens och erfarenhet, exempelvis
multiprofessionella team och barnneurologer med sérskild motorisk
kompetens.

« Ojamlik fordelning av expertis: Erfarenheten finns idag hos fa individer
och &r inte jimnt fordelad dver landet.

« Utveckling av avancerade behandlingar: Nya och kostsamma
behandlingar kriver kvalificerad och samlad expertis for beddmning och
uppfoljning samt jaimlik/rattvis anvandning.

Eftersom manga av diagnoserna, som kan vara aktuella inom det definierade
omradet, dr extremt sdllsynta gar det inte att erhélla och uppratthalla
kompetens for dessa overallt i hela landet. Vardprogram och kunskapsstod
tas fram pa gruppniva inom omraden dér det finns god evidens eller
erfarenhet, ndgot som i praktiken &r extremt svart for séllsynta diagnoser.
Det kan vara mycket svért att veta om (och i sa fall vilka) ytterligare
utredningar dr meningsfulla att géra, och ny kunskap tillkommer hela tiden.

Sakkunniggruppen betonar att NHV endast blir aktuellt nidr den regionala
nivan natt sina granser, och NHV dé kan fylla funktionen som ett nationellt
"bollplank" och specialistinstans. Initial genetisk och klinisk utredning ska
fortsatt goras regionalt, enligt befintliga kunskapsstdd och “best practice”.



Om siillsynta motorikstorningar skulle bli NHV, finns det en nytta av att
samlokalisera eventuella tillstind for Huntington och sillsynta
motorikstorningar eller andra redan beslutade NHV -tillstind, sasom
medfodda metabola sjukdomar och neuromuskuliira sjukdomar?

Det kan finnas synergieffekter med samlokalisering, bland annat eftersom
vissa patienter och kompetenser kan vara aktuella for mer &n ett
tillstindsomrade. Exempelvis kan en patient som inte har diagnos forst vara
aktuell p4 en NHV-enhet for séllsynta motorikstorningar och efter diagnos
behova kompetens pa en NHV-enhet inom exempelvis neuromuskulira
sjukdomar. Sakkunniggruppen anser dock inte att geografisk
samlokalisering ska vara ett krav, ddremot maste det finnas tydliga krav pa
samverkan mellan dverlappande eller angransande NHV-omraden.

Sakkunniggruppen anser att blivande NHV-enheter behover etablera ett
fungerande samarbete med de befintliga NHV-omradena for
neuromuskuldra sjukdomar och medfédda metabola sjukdomar. Detta krivs
for att inte forldnga vardkedjan for patienten, sérskilt eftersom det initialt
kan vara svart for remittenter att veta vilken av enheterna som kan hjélpa till
att utreda och stélla diagnos. Patienter som paborjar en utredning inom ett
NHV-omrade méste smidigt kunna flyttas 6ver till ett annat om det visar sig
att behov finns. Sakkunniggruppen anser att samverkan géllande patienterna
kravs, for att det inte ska bli fler stuprdr. Patienter faller 1 nuldget mellan
stolarna.

Den sirskilda beredningsgruppens yttrande

Efter komplettering fran sakkunniggruppen har beredningsgruppen yttrat sig
i drendet. I analysen har paverkan pé akutsjukvarden, narliggande omraden,
geografiska aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av
beredningsgruppens yttrande framgér i huvudsak f6ljande.

Beredningsgruppen instimmer att viss vard vid séllsynta motorikstérningar
ska utgora nationell hdgspecialiserad vard. Beredningsgruppen anser att
aktuell vérd ar vard som dr komplex, sdllan forekommande, samt kridver en
viss volym och multidisciplindr kompetens. Beredningsgruppen ser en vinst
med att de mest komplexa patienterna som trots basal utredning pa
sjukvardsregional nivé inte fatt en diagnos ska remitteras till en nationell
enhet dér utredningen kan drivas vidare.

Beredningsgruppen bedomer att akutsjukvarden inte paverkas av forslaget,
att det inte finns geografiska aspekter att ta hansyn till i relation till
forslaget, att forslaget inte kommer att f4 ndgra konsekvenser for
patienttransporter samt att det inte finns nagra negativa konsekvenser for
forskning och utbildning av forslaget.

Beredningsgruppen beddmer att vardomradet inte kommer att paverka
nérliggande omraden. Beredningsgruppen ser dock en tydlig vinst i att
samlokalisera enheterna for sdllsynta motorikstorningar med de nationella



enheter som handhar neuromuskuldra sjukdomar och medfédda metabola
sjukdomar. Detta d& diagnoserna &r narliggande och kompetens kan behdvas
frén de olika enheterna. Samlokalisation kan 6ka synergieffekterna
ytterligare och bidra till att storre kunskapscentrum bildas.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard
ska bedrivas vid tre enheter, varav tva for barn. Beredningsgruppen har i
denna bedomning beaktat bl.a. den aktuella patientvolymen samt
mojligheten till samlokalisation med befintliga NHV-enheter for
neuromuskuléra sjukdomar och medfédda metabola sjukdomar.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter
for vuxna varav tva enheter for barn 6kar forutséittningarna for att forbattra
kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett
effektivt anvdndande av hélso- och sjukvérdens resurser kan uppnas.

Skilen for beslutet

Rittslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgar att med nationell
hogspecialiserad vird avses offentligt finansierad hélso- och sjukvéird som
behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje
samverkansregion for att kvaliteten, patientsékerheten och
kunskapsutvecklingen ska kunna upprétthallas och ett effektivt anvéindande
av hilso- och sjukvérdens resurser ska kunna uppnés.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som
regeringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvéird som ska utgora
nationell hogspecialiserad vard och pd hur manga enheter sddan vérd ska
bedrivas. Vid bedomningen av om en atgird ska utgora nationell
hogspecialiserad vard ska hansyn sdrskilt tas till om varden dr komplex eller
sdllan forekommande och om den kriver en viss volym, multidisciplinir
kompetens eller stora investeringar eller medfor hdga kostnader. Beslutet far
inte Overklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar
Socialstyrelsen vilken hélso- och sjukvard som ska utgdra nationell
hogspecialiserad véard enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen och pa hur
manga enheter sddan vard ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen foreslar att sallsynta
motorikstorningar, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra
nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter, varav tva for
barn.
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Socialstyrelsen konstaterar att fler remissinstanser har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag dn avstyrkt &ven om det finns synpunkter pa
definitionen, samt att sakkunniggruppen har bemétt majoriteten av
synpunkterna och fortydligat sitt forslag.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sérskilda beredningsgruppen
tillstyrker sakkunniggruppens justerade forslag efter fortydliganden, och att
beredningsgruppen ser en vinst med att de mest komplexa patienterna som
trots basal utredning pa samverkansregional niva inte fatt en diagnos ska
remitteras till en nationell enhet dir utredningen kan drivas vidare.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens justerade forslag att
séllsynta motorikstorningar, enligt definitionen under rubriken beslut, ska
utgdra nationell hogspecialiserad vard. Utredningen i drendet visar enligt
Socialstyrelsens bedomning att aktuell vard ar multidisciplindr, komplex och
sdllan forekommande.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens justerade forslag att
aktuell vard ska koncentreras till tre enheter, varav tva for barn.
Socialstyrelsen har vid denna bedomning sarskilt beaktat den aktuella
patientvolymen och behovet av att sikerstdlla att samtliga professioner inom
den aktuella varden ska kunna uppritthélla sin kompetens och tillhandahélla
vard av god kvalitet.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter,
varav tva for barn, 6kar forutsdttningarna for att upprétthalla kvaliteten,
patientsidkerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt
anviandande av hélso- och sjukvérdens resurser kan uppnés.

Mot bakgrund av ovanstaende beslutar Socialstyrelsen att sdllsynta
motorikstorningar, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgora
nationell hogspecialiserad vird och bedrivas vid tre enheter, varav tva for
barn.

Detta beslut féar inte 6verklagas.
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Beslut i detta drende har fattats av stillforetrddande generaldirektoren Urban
Lindberg. I den slutliga handldggningen har avdelningschefen Thomas
Lindén, avdelningschefen Pir Odman och enhetschefen Kristina Wikner
deltagit. Utredaren Erika Anthoney-Oscarson har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN

Urban Lindberg

Erika Anthoney-Oscarson
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