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Beslut om nationell hogspecialiserad vard- viss vard vid
malign hypertermikiinslighet

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att malign hypertermikanslighet, enligt definitionen ne-
dan, ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.

Definition

Bedomning av individer med misstédnkt malign hypertermikénslighet (MH) samt
1 forekommande fall genetisk utredning och eller IVCT (muskelprov), ska utgéra
nationell hogspecialiserad vérd.

Fortydliganden till definitionen
Med genetisk utredning menas bedémning av indikation for genetisk analys samt
tolkning av genetisk analys.

Med individer menas patient som fatt en misstédnkt malign hypertermireaktion el-
ler sldkting till sddan patient.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hdgspecialiserad vard

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomrddet malign hypertermikéanslighet). Sakkunniggruppen foreslar att Soci-
alstyrelsen beslutar att malign hypertermikénslighet ska utgéra nationellt
hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.

Aktuell vard bedéms vara komplex och séllan forekommande, kriver en viss vo-
lym och multidisciplindr kompetens samt kraver stora investeringar och medfor
héga kostnader. Varden dr multidisciplinir da anestesilikare, klinisk genetiker,
anestesisjukskoterska, operationssjukskoterska och underskoterska behdvs.

Socialstyrelsen tillsammans med sakkunnig finner att dagens koncentration till
en specialiserad enhet bor formaliseras genom systemet for nationell hdgspecia-
liserad vard. Detta okar forutsattningarna for att forbéttra kvaliteten, patientsi-
kerheten och kunskapsutvecklingen.
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Konsekvenserna av att formellt koncentrera denna vard ir dvervigande positiva.
Det kommer att skapa forutsittningar for att kunna kompetensférsorja och ut-
veckla varden och pé ett dn mer strukturerat sétt félja upp patienter och forska
inom omradet. Akutsjukvarden inom detta omrade bedoms inte paverkas av for-
slaget.

Remissinstansernas yvitranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till kon-
centration av vardomradet till berérda remissinstanser. Av remissinstansernas
yttranden framgar 1 huvudsak féljande.

Samtliga remissinstanser utom en tillstyrker forslaget till definition och antalet
enheter, dock med nagra kommentarer om att genetisk testning bor kunna utfdras
vid fler enheter.

Den remissinstans som avstyrker férslaget r Sveriges kommuner och regioner.
Den huvudsakliga anledningen till att de avstyrker forslaget ir att de inte anser
att det finns behov av en formalisering av detta omrade da koncentration redan
ar uppnadd.

Sakkunniggruppens svar pa remissinstansernas yttranden

Sakkunniggruppen har getts mojlighet att inkomma med synpunkter pd remissin-
stansernas yttranden och har inkommit med 1 huvudsak foljande synpunkter.

Sakkunniggruppen har efter genomgéang av remissinstansernas justerat definit-
ionen genom att byta ut ordet “patienter™ till ordet “individer”.

Sakkunniggruppen kvarstar vid sitt forslag om antal enheter, med fortydligandet
att da muskelbiopsi ej dr nddvandigt i utredningen kan genetisk testning utforas i
patientens hemregion och beddmningen vid NHVe kan ske pé distans.

Sakkunniggruppen vill gdra foljande tillagg till forslag till sarskilda villkor under
rubriken évriga villkor:

= NHVe ska etablera ett internationellt samarbete inom tillstindsomradet.

* NHVe ska inneha ackreditering av och f6lja European Malignant
Hyperthermia Group’s (EMHG) riktlinjer.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

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

I analysen har paverkan pd akutsjukvarden, nirliggande omraden, geografiska
aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av beredningsgruppens
yttrande framgar i huvudsak f6ljande.

Beredningsgruppen tillstyrker sakkunniggruppens forslag att utredning vid ma-
lign hypertermikénslighet ska utgdra nationell hégspecialiserad vard och bedri-
vas vid en enhet.
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Beredningsgruppen instammer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid ma-
lign hypertermikénslighet ska utgora nationell hégspecialiserad vard. Bered-
ningsgruppen anser att aktuell vard ar vard som ar komplex eller sillan forekom-
mande och kréver en viss volym.

Beredningsgruppen konstaterar att det i och med definitionens formulering finns
utrymme att utreda patienter dir exempelvis helgenomsekvensering redan ir ge-
nomfért pa hemmaplan. Patienter kan alltsd identifieras via exempelvis helge-
nomsekvensering, och inte enbart via patienter som har haft en missténkt reakt-
ion (eller sliktingar till sadana patienter). Dock 4r det rimligt att tinka att dessa
genetiska utredningar aldrig &r akuta och att det dirfor dr bra om de kan ske vid
en enhet som har ett helhetsgrepp avseende dessa utredningar, vilket berednings-
gruppen beddmer att sakkunniggruppens forslag till NHV-enhet har. Forslaget
har ocksa stort stod hos remissinstanserna.

Beredningsgruppen bedémer att det inte finns nagra negativa konsekvenser for
akutsjukvarden, ndrliggande omraden, patienttransporter eller forskning och ut-
bildning. Beredningsgruppen anser att det inte finns geografiska aspekter att ta
hénsyn till i relation till forslaget.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
bedrivas vid en enhet. Beredningsgruppen har i denna bedémning beaktat bl.a.
foljande. Denna vard sker redan idag pa en enhet och om varden som bedrivs déir
blir NHV finns f6rutsittningar att bibehalla kvaliteten och ta till vara kunskaps-
utvecklingen inom omradet.

Beredningsgruppen finner att en nationell hogspecialiserad vardenhet skulle 6ka
forutsdttningarna for att bibehalla och forbédttra kvaliteten, patientsikerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anviandande av hilso- och
sjukvardens resurser kan uppnas.

Skilen for beslutet

Rattslig reglering

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

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdmmer beslutar vilken hilso- och sjukvard som ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard och pa hur manga enheter sadan vard ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en atgérd ska utgora nationell hogspecialiserad vard ska
hansyn sdrskilt tas till om varden dr komplex eller sillan férekommande och om
den krdver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfdr hoga kostnader. Beslutet far inte dverklagas.
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Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvéardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hélso- och sjukvird som ska utgora nationell hdgspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hilso- och sjukvardslagen och pa hur manga enheter sidan vard
ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgar att sakkunniggruppen foreslar att malign hy-
pertermikinslighet enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgéra nationell
hégspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.

Socialstyrelsen konstaterar att alla remissinstanser utom en har tillstyrkt sakkun-
niggruppens forslag.

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

Socialstyrelsen instdmmer i sakkunniggruppens forslag att malign hypertermi-
kanslighet, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet. Utredningen i drendet visar en-
ligt Socialstyrelsens bedémning att aktuell vérd dr komplex, séllan forekom-
mande, kréver en viss volym och multidisciplindr kompetens samt kriver stora
investeringar och medfor hdga kostnader.

Socialstyrelsen instdmmer &ven i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
koncentreras till en enhet. Socialstyrelsen har vid denna bedémning sérskilt be-
aktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sikerstilla att likare och
andra professioner ska kunna uppritthalla sin kompetens och tillhandahalla vard
av god kvalitet.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard dkar fGrutséttningarmna
for att upprétthalla kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen sam-
tidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och sjukvardens resurser kan upp-
nas.

Mot bakgrund av ovanstdende beslutar Socialstyrelsen att viss vard vid malign
hypertermikénslighet, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nat-
ionell hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.

Detta beslut far inte dverklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektéren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handldaggningen har tillférordnade avdelningschefen Kristina Wikner och
avdelningschefen Pir Odman deltagit. Utredaren Erika Anthoney Oscarson har
varit foredragande.
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