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Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss
endometrioskirurgi

Beslut

Socialstyrelsen dndrar tidigare beslut om nationell hogspecialiserad vard
avseende viss vard vid endometrios fran den 29 augusti 2019 i d&rende med
diarienummer 5.3-7828/2018 och beslutar att viss endometrioskirurgi, enligt
definitionen nedan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid
fyra enheter.

Definition

Féljande ska utgora nationell hégspecialiserad vard

Patienter med avancerad endometrios, i eventuellt behov av kirurgi, ska
remitteras till en nationell hdgspecialiserad vardenhet for bedomning infor, samt
i forekommande fall utférande av sadan kirurgi.

Fortydliganden till definitionen
Med kirurgi inom tillstindsomradet avses kirurgi vid foljande tillstdnd:

o Endometrios i ovarium tillsammans med nagon av foljande kriterier:
o uni- eller bilaterala endometriom hos kvinnor i fertil dlder
o kissing ovaries (sammanvéxningar som bildas mot
kontralaterala ovariet), oavsett alder
o endometriom, med kénd eller misstinkt avancerad
adherensbildning i lilla backenet, oavsett alder
o Endometrios i dggledare som visar sig som hematosalpinx eller saktosalpinx
Endometrios i backenets peritoneum med kénd eller missténkt avancerad
adherensbildning
Endometrios i septum rektovaginale och i vagina
Endometrios i tarm
Endometrios i bukviggen
Endometrios med annan specificerad eller multipel lokalisation, till exempel
djup endometrios i sakrouterina ligament, diafragma eller parametrie
e Missténkt eller konstaterad djup endometrios (DE) i urinblasa, urinledare,
tarm, drrvidvnad eller annan ovanlig lokalisation
e Endometrios med kénd eller misstidnkt adherensbildning i lilla backenet, till
exempel “frozen pelvis”, dér patienten ska genomga hysterektomi och/eller
borttagande av dggledare och dggstockar pd bida sidor.
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Avgrdnsningar till definitionen
Foljande atgirder och patientgrupper med néra koppling till definitionen ingér
inte:

e Diagnostisk laparoskopi for att utesluta eller bekréfta ytlig peritoneal
endometrios

e Patienter med l&ngvarig smérta utan djup endometrios (dér kvalificerat
ultraljud eller MR inte kunnat identifiera djup endometrios)

e Endometriom utan adherensbildning hos icke-fertila kvinnor

e Kirurgi vid adenomyos (dir det inte finns misstdnkt/kénd adherensbildning).
Adenomyos, tidigare bendmnt som endometrios i uterus, ar
livmoderslemhinna som véxer i livmoderns muskellager.

Arendet

Bakgrund

Viss vérd vid endometrios &r definierat som tillstdndspliktig vard sedan augusti
2019 da Socialstyrelsen fattade beslut om att aktuell véard skulle utgéra nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid fem enheter (se drende med dnr 5.3-
7828/2018-79). Namnden for nationell hdgspecialiserad vard fattade den 25
mars 2020 beslut om att ge Region Skéane, Region Stockholm, Region Uppsala
och Vistra Gotalandsregionen tillstdnd att bedriva den aktuella varden (dnr
37786/2019, 37169/2019, 37783/2019 och 37243/2019).

I sakkunniggruppens utredning som ligger till grund for beslutet om nationell
hogspecialiserad vard (NHV) framgar att forslaget avser kirurgisk behandling
vid endometrios. Det framgér ocksé att bedomningen infor kirurgin ar
komplicerad och kriaver erfarenhet. I det tidigare beslutet om NHV framgar detta
inte tydligt utan istéllet uttrycks att "viss vard vid endometrios” ska vara NHV
och ett antal hilsotillstdnd listas i form av diagnoskoder. For nagra av
diagnoskoderna féorekommer dven vissa avgrinsningar.

Den 22 januari 2025 hade Socialstyrelsen mote med de verksamheter (Region
Skane, Region Stockholm, Region Uppsala och Vistra Gotalandsregionen) som
bedriver den aktuella tillstdndspliktiga varden for att diskutera tillstindsomradet
och gemensamt ta fram en uppdaterad definition. Den uppdaterade definitionen
syftar till att fortydliga tillstdndsomradet men ska utgé fran intentionen i den
ursprungliga sakkunniggruppsutredningen och ska inte innebéra en éndring av
definitionen i sak.

Andring av definitionen

De nya formuleringarna syftar till att tydliggdra vilken vard som &r NHV samt
att beskriva de endometriosrelaterade hédlsotillstanden med ord istéllet for med
diagnoskoder. Diagnoskoder kan fordndras 6ver tid och matchar inte alltid
specifikt det hilsotillstind som avses. Till exempel saknades specifik
diagnoskod for endometrios i bukvigg nar forslaget togs fram, och darfor
anvindes istdllet en diagnoskod for “endometrios i drrvdvnad i huden” for att
ringa in dessa patienter. Till diagnosen “endometrios med annan specificerad
eller multipel lokalisation” har 4ven exempel pa sddana hélsotillstand lagts till
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for okad tydlighet kring vad som avses. Djupt infiltrerande endometrios (DIE)
har bytt namn till djup endometrios (DE).

Nir det géller endometrios i ovarium har det tydliggjorts att definitionen avser
alla kvinnor i fertil dlder med endometriom och inte bara de kvinnor ”som
planerar graviditet”. Detta eftersom intentionen i sakkunniggruppens utredning
och remissforslag var att dven enklare endometrioskirurgiska ingrepp skulle ingé
for att undvika komplikationer och bevara fertilitet hos patientgruppen. Nar det
giller endometrios i dggledare med kéind eller misstankt avancerad
adherensbildning har det tydliggjorts att detta visar sig som hematosalpinx (blod
i dggledare) eller saktosalpinx (vétska i dggledare som inte &r blod).

Det ar tillstandsenheternas bedomning att dessa omskrivningar kan tydliggora
uppdraget och 6ka remitteringen, vilket vore positivt eftersom alla patienter i
behov av kirurgi idag inte remitteras for bedomning pa NHV-enhet.

Nagra avgréansningar har lagts till i definitionen under en specifik rubrik for att
fortydliga vad det &r som inte ingér i definitionen av den tillstandspliktiga
vérden. Till exempel framgick det i det ursprungliga sakkunniggruppsunderlaget
att kirurgi vid adenomyos (N80.0) inte skulle ingé i definitionen, vilket nu
tydliggjorts som en avgriansning.

Andring avseende antal enheter

Niér Socialstyrelsen fattade beslut om nationell hdgspecialiserad vard beslutades
dven att den aktuella varden skulle bedrivas vid fem enheter. Efter ansdkan
delades dock endast fyra tillstand ut. Socialstyrelsen utlyste omradet pa nytt i en
ny ansokningsprocess, men ingen ytterligare ansokan inkom. Ett tillstdnd har
dérmed varit vakant sedan dess. Socialstyrelsen har haft dialog med
tillstdndsenheterna angéende det vakanta tillstdndet samt &dven f6ljt
vardvolymerna och tillgdngligheten over tid. Tillstandsinnehavarna anser att fyra
enheter kan hantera virdvolymerna inom tillstindsomradet.

Skilen for beslutet

Riittslig reglering

Av 2 kap. 7 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, framgér att med
nationell hogspecialiserad vérd avses offentligt finansierad hilso- och sjukvérd
som behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje
samverkansregion for att kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen
ska kunna upprétthallas och ett effektivt anvdndande av héilso- och sjukvérdens
resurser ska kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § HSL framgar bl.a. att den myndighet som regeringen bestimmer
beslutar vilken hélso- och sjukvéird som ska utgdra nationell hdgspecialiserad
vard och pa hur ménga enheter sddan vard ska bedrivas. Vid bedomningen av
om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad véard ska hdnsyn sarskilt tas
till om varden &r komplex eller sillan forekommande och om den kréver en viss
volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar eller medfor hoga
kostnader. Beslutet fér inte overklagas.
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Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80), HSF, beslutar
Socialstyrelsen vilken hdlso- och sjukvard som ska utgora nationell
hoégspecialiserad vard enligt 2 kap. 7 § hilso- och sjukvéardslagen och pa hur
manga enheter sddan vard ska bedrivas.

Enligt 2 kap. 2 § HSF beslutar Socialstyrelsen efter ansdkan frén en region om
tillstand och villkor for att bedriva nationell hogspecialiserad vard. Myndigheten
beslutar ockséd om aterkallelse av ett sddant tillstand.

Enligt 19 § forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen finns
inom myndigheten ett sérskilt beslutsorgan som bendmns Namnden for nationell
hogspecialiserad vard. Beslutsorganet ska fatta beslut om tillstand och villkor for
att bedriva nationell hogspecialiserad vard samt om aterkallelse av ett sddant
tillstand enligt 7 kap. 5 a § HSL.

Av 37 § forvaltningslagen (2017:900), FL, framgér att en myndighet far dndra
ett beslut som den har meddelat som forsta instans om den anser att beslutet ar
felaktigt pa grund av att det har tillkommit nya omsténdigheter eller av ndgon

annan anledning.

Socialstyrelsens bedomning

Socialstyrelsen gor bedomningen att definitionen for det tillstindspliktiga
vardomradet endometrioskirurgi genom detta beslut inte dndras i sak och att det
darfor inte dr frdga om en omdefiniering. Det handlar istéllet om en
administrativ dndring av beslutet som redan har forankrats i den tidigare
beslutsprocessen.

I arbetet med genomlysning av nya vardomraden i beslutsprocessen for nationell
hogspecialiserad vard har det blivit tydligt att de definitioner som tas fram
behover vara héllbara dver tid. Att definiera nationell hogspecialiserad vard
enbart genom diagnos- och atgiardskoder ar inte &ndamalsenligt eftersom
utvecklingen snabbt gar framat och koder tillkommer eller tas bort. Genom att i
text beskriva de endometriosrelaterade hélsotillstdnden som inkluderas, istéllet
for diagnoskoder, har det tydliggjorts vilken vard som é&r nationellt
hogspecialiserad vard. Socialstyrelsens bedomning &r att fortydligandet skulle
kunna 6ka remitteringen till det nationella enheterna, vilket vore dnskvért
eftersom det idag finns indikationer pa att den &r bade 1&g och ojamlik.

Niér det géller antalet enheter som far utféra varden gor Socialstyrelsen
bedomningen att det tidigare beslutet om fem enheter ska dndras till fyra enheter
for att rada bot pa den diskrepans som finns mellan antalet tillstandsinnehavare
och det beslutade antalet tillstand. Tillstindsomradet har varit verksamt i dver
fyra &r och ingen ytterligare region har ansokt om det vakanta tillstandet. De
befintliga tillstindsenheterna har tillfragats om, och bekréftat att, de kan hantera
uppdraget och vardvolymerna pa fyra enheter.

Socialstyrelsen har dven, via den grupp tjdnstepersoner som fungerar som
universitetssjukhusens kontaktpersoner for nationell hogspecialiserad vard, varit
1 kontakt med de endometrioskirurgiska verksamheterna pa
universitetssjukhusen utan NHV-uppdrag, som fatt mdojlighet att lamna
synpunkter pa den uppdaterade definitionen.
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Socialstyrelsen gor mot bakgrund av ovanstiende bedomningen att
Socialstyrelsens tidigare beslut ska indras med stéd av 37 § FL. Andringen 4r
inte till nackdel for ndgon enskild utan gors for att fortydliga definitionen och
anpassa beslutet till det faktiska antalet tillstindsenheter.

Socialstyrelsen beslutar mot denna bakgrund att viss endometrioskirurgi, enligt
definitionen under rubriken beslut, fortsatt ska utgora nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra enheter.

Detta beslut far inte 6verklagas.

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

SOCIALSTYRELSEN

Urban Lindberg

Erika Anthoney-Oscarson
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