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Beslut om nationell hogspecialiserad vard -
Lymfodemkirurgi

Beslut
Socialstyrelsen beslutar att lymfodemkirurgi, enligt definitionen nedan, ska ut-
gora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter.

Definition

Patienter med diagnosen lymfédem (oavsett alder), dér kirurgi kan vara aktuellt,
ska remitteras till en nationell hogspecialiserad vardenhet for individanpassad
bedémning och stédllningstagande till kirurgisk behandling och i féorekommande
fall utférande av sddan behandling.

Fortydliganden till definitionen
Med lymfodem avses patienter med diagnosen primirt eller sekundért lymfo-
dem.

Med en individanpassad beddmning avses bland annat multidisciplinir utvérde-
ring av konservativ behandling for att ta stéllning till om kirurgisk behandling &r
aktuellt.

Kirurgi kan vara aktuellt vid exempelvis men inte uteslutande:

o Kvarstaende besvir trots optimal konservativ behandling

o Upprepade infektioner och/eller funktionella besvar

e Lymfodem i kroppsdelar dér konservativ behandling dr utmanande, exempel-
vis lymfodem i genitalier eller huvud/hals-omradet

Med funktionella besvér avses exempelvis kvarstiende svullnad i hiander eller
fotter trots optimal konservativ behandling.

Avgrdnsningar till definitionen
Foljande omréden, med koppling till definitionen, ingar ¢j i definitionen:

e Profylaktisk LVA (lymfatikovends anastomos) i samband med lymfkortelut-
rymning.
e Lipddem

Arendet
Sakkunniggruppens forslag om nationell hégspecialiserad vard

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomradet lymfodemkirurgi. Sakkunniggruppen foreslér att Socialstyrelsen
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beslutar att lymfodemkirurgi ska utgora nationellt hogspecialiserad vard och be-
drivas vid tre enheter.

Aktuell vard bedoms vara vard som ér komplex och séllan forekommande. Var-
den kréaver ocksé en viss volym for att upprétthélla och utveckla god kvalitet,
samla och sprida kunskap samt kompetensforsorja. Varden ar multidisciplinir dé
bland annat plastikkirurg, radiolog och lymfterapeut (arbetsterapeut, fysiotera-
peut eller sjukskdterska med specifik kompetens inom konservativ lymfodembe-
handling) behovs for stéllningstagande till kirurgi.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter okar
forutsdttningarna for att forbattra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvardens re-
surser kan uppnas. Forslaget baseras pa en skattning av framtida operationsvoly-
mer pa nationella enheter. Fyra enheter riskerar for ldga operationsvolymer och
tva enheter skulle bli for sarbart.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard ér dvervdgande positiva. En kon-
centration kan forbattra forutsittningarna for forskning, utveckling och struktu-
rerad uppfoljning av vérden. Det skulle ocksa innebéra en tydligare struktur och
ansvar for patientgruppen, ndgot som kan gora varden mer jamlik eftersom den
kirurgiska behandlingen skulle bli tillgdnglig for alla Sveriges patienter. Genom
att samla kompetensen kring patienten kan ett mer personcentrerat helhetsom-
hindertagande skapas. Sakkunniggruppen beddmer att forslaget inte innebar
nagra stora konsekvenser for akutsjukvarden eller nirliggande omraden.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till kon-
centration av vardomrédet till berdrda remissinstanser. Av remissinstansernas
yttranden framgar i huvudsak foljande.

Totalt har 32 remissinstanser inkommit med synpunkter pa remissforslaget,
varav samtliga regioner. En majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt forslaget
till definition och antal enheter, varav ndgra med synpunkter. Tre instanser till-
styrker ej definitionen, fyra instanser tillstyrker ¢j antalet enheter. Synpunkterna
i remissvaren innefattar bland annat resonemang kring kirurgiska metoder, fra-
gor kring avgransningen samt kommentarer gillande forslag till sérskilda villkor.
Nagra remissinstanser har synpunkter pa skattningen av patientvolymer och for-
slag till antal enheter, dir vissa vill ha farre och andra fler enheter dn vad sak-
kunniggruppen foreslar.

Sakkunniggruppens svar pda remissinstansernas yttranden
Sakkunniggruppen har getts mojlighet att inkomma med synpunkter pa remissin-
stansernas yttranden och har inkommit med i huvudsak f6ljande synpunkter.

Efter genomgéng av remissvaren onskar sakkunniggruppen kvarsté vid sitt for-
slag till nationell hdgspecialiserad véard. Sakkunniggruppen har i sitt svar efter
remissyttranden gjort ett fortydligande angédende profylaktisk LVA som avgréns-
ning, resonerat ytterligare kring forslaget till antalet enheter samt fortydligat
krav pa barnresurser i forslag till sérskilda villkor.
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Sakkunniggruppen noterar att det finns remissynpunkter som pekar pé skillnader
i kirurgisk metod nér det géller forskning och faststéllda effekter, och vill dérfor
fortydliga att typ av metod inte &r en del av definitionen. Definitionen avser all
kirurgisk behandling som gors pa patientgruppen, i syfte att utgé fran individens
behov, samt se till att definitionen ar hallbar 6ver tid.

Sakkunniggruppen noterar att det finns remissvar som antyder att vardvolymerna
ar underskattade medan andra remissvar anser att de &r dverskattade. Att svaren
gar at olika hall visar pa svarigheten att gora dessa skattningar av volymer. Sak-
kunniggruppen vill kvarsta vid sin skattning som ar gjord utifran tillgénglig kun-
skap och noga Gverviagande, men haller med om att det finns en risk bade for
morkertal/underskattning och dverskattning av volymerna. Den utveckling av
tekniker for stadieindelning vid priméroperationer som redan pagar talar for att
volymerna mer troligt dr 6verskattade.

Majoriteten i sakkunniggruppen kvarstéar vid det remitterade forslaget om tre en-
heter, utifran nuvarande operationsvolymer, skattade vardvolymer i remissforsla-
get och att volymerna kan minska efter hand. Tvé sakkunniga anser dock att fyra
enheter skulle vara béttre utifran geografisk narhet, kompetensspridning och att
det kan finnas ett morkertal i skattningar av patientvolymer.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

I drendet har dven en sérskild beredningsgrupp yttrat sig 6ver sakkunniggrup-
pens forslag; om de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen dver-
vager eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardssystemet.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid
lymfédemkirurgi ska utgora nationell hogspecialiserad vard. Beredningsgruppen
anser att aktuell vard ar vard som &ar komplex, sillan forekommande samt kraver
en viss volym och multidisciplindr kompetens.

Beredningsgruppen lyfter 4ven behovet av att komplettera séarskilda villkor for
att sikerstélla att alla patienter efter en individuell bedomning far tillgang till den
kirurgi som varje patient behover. Detta ar sarskilt viktigt da det finns olika ki-
rurgiska metoder som ldmpar sig olika bra till olika individer.

Vidare instimmer beredningsgruppen i sakkunniggruppens forslag att aktuell
vard ska bedrivas vid tre enheter. Beredningsgruppen har i denna bedémning be-
aktat bl.a. foljande. Beredningsgruppen anser att det dr av yttersta vikt att den
uppfoljning som sker pa omradet f6ljer utvecklingen av volymerna for kirurgin.
Det finns indikationer pa att den priméra kirurgin for viss cancer utvecklas ge-
nom att lamna kvar lymfkortlar i stérre utstrackning dn vad som ar fallet idag.
Dock argumenterar sakkunniggruppen ocksé att patientgruppen har ett uppdamt
vardbehov som kommer att behdva hanteras av NHV-enheterna. Sammantaget
g0r beredningsgruppen darfér bedomningen att de av sakkunniggruppen fore-
slagna tre enheterna sannolikt ir ett rimligt utgdngslige.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter
Okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsdkerheten och kun-
skapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvdndande av hélso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnas.
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I analysen har paverkan pa akutsjukvérden, nérliggande omraden, geografiska
aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av beredningsgruppens
yttrande framgér i huvudsak foljande.

Beredningsgruppen bedomer att det inte finns nagra geografiska aspekter att ta
hénsyn till, eller nagra stora konsekvenser for akutsjukvérden och patienttrans-
porter, i relation till forslaget.

Beredningsgruppen konstaterar att en koncentration i storre utstrickning kom-
mer att mdjliggora forskning inom omradet. Beredningsgruppen vill lyfta att det
ar viktigt att forskningen avseende den funktionella kirurgin inom omradet forts-
atter att utvecklas.

Gillande paverkan pé nérliggande omraden konstaterar beredningsgruppen att
sakkunniggruppen tagit stéllning till att det inte finns beréringspunkter med om-
radet extrakraniella kdrlanomalier. Beredningsgruppen lyfter dock att en stor vo-
lymdkning av mikrokirurgi potentiellt skulle kunna trénga undan annan mikroki-
rurgisk verksamhet hos de blivande NHV-enheterna. Detta behdver de som
ansoker om denna vérd vara medvetna om.

Skilen for beslutet

Rattslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgéar att med nationell
hogspecialiserad vard avses offentligt finansierad hilso- och sjukvard som beho-
ver koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samverkansregion
for att kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna upp-
ratthéllas och ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvérdens resurser ska
kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och pa hur ménga enheter sadan vérd ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en atgéird ska utgora nationell hdgspecialiserad vard ska
hénsyn sérskilt tas till om varden dr komplex eller sillan férekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet fér inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hilso- och sjukvéard som ska utgora nationell hogspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen och pa hur méanga enheter sddan vard
ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen foreslar att lymfodem-
kirurgi enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hogspecia-
liserad véard och bedrivas vid tre enheter.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag och att sakkunniggruppen efter genomgéng av re-
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missvar kvarstar vid sitt forslag. Socialstyrelsen konstaterar ocksa att sakkunnig-
gruppen utifran remissynpunkter har fortydligat avgransningar och justerat for-
slag till sdrskilda villkor.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sdrskilda beredningsgruppen tillstyr-
ker sakkunniggruppens forslag.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens forslag att lymfodemkirurgi, en-
ligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hogspecialiserad
vérd och bedrivas vid tre enheter. Utredningen i &drendet visar enligt Socialstyrel-
sens bedomning att aktuell vard ar komplex, séllan forekommande samt kraver
en viss volym och multidisciplindr kompetens.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
koncentreras till tre enheter. Socialstyrelsen har vid denna bedémning sérskilt
beaktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sakerstilla att ldkare och
andra professioner ska kunna upprétthalla sin kompetens och tillhandahélla vard
av god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat svarigheten att skatta patientvo-
lymer inom definitionen. Den pagéende utvecklingen av cancerbehandlingar kan
leda till att farre individer utvecklar lymfodem vilket dirmed innebér lagre vard-
volymer, men att det &ven kan finnas ett stort morkertal av befintliga patienter i
behov av vard.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter 6kar
forutsattningarna for att upprétthalla kvaliteten, patientsdkerheten och kunskaps-
utvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och sjukvardens
resurser kan uppnas.

Mot bakgrund av ovanstéende beslutar Socialstyrelsen att lymfodemkirurgi, en-
ligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid tre enheter.

Detta beslut fér inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektdren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handldggningen har avdelningschefen Tomas Lindén, avdelningschefen Par
Odman och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Erika Anthoney
Oscarsson har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN

Olivia Wigzell

Erika Anthoney Oscarsson
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