4. soci
0. SOClalSt)II‘EISEI'I 2026-06-23  Dnr: 91989/2024
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Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss vard vid
systemisk mastocytos

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid systemisk mastocytos, enligt
definitionen nedan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas
vid fyra enheter.

Definition

For patienter 6ver 18 ar géller:

Nedanstdende patientgrupper med misstdnkt eller konstaterad systemisk
mastocytos ska remitteras till NHVe for utredning:

 Alla vuxna patienter (>18 ar) med mastocytos i huden ska utredas
avseende systemisk sjukdom

 Patienter med avancerad systemisk mastocytos

 Patienter med anafylaxi och forhojt basalt tryptas och/eller positiv KIT-
mutation i blod ska utredas avseende systemisk mastocytos

» Kontakt ska tas med NHVe for rddgivning om utredning vid symtom hos
patient som ger stark misstanke om systemisk mastocytos, exempelvis
osteoporos hos yngre patient, i kombination med forhdjt basalt tryptas
och/eller positiv KIT-mutation i blod.

Patienter med diagnostiserad indolent systemisk mastocytos ska remitteras

till NHVe {6r multidisciplindr beddmning samt uppréttande av

diagnosspecifik vard- och behandlingsplan.

NHVe ska ta stillning till insédttning och utséttning av avancerad behandling
for patienter med konstaterad systemisk mastocytos.

For patienter under 18 r géller:

Vid misstanke om systemisk mastocytos ska kontakt tas med NHVe for stod
kring &ldersanpassad utredning samt uppréttande av diagnosspecifik vard-
och behandlingsplan.
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Fortydliganden till definitionen

Med indolent respektive avancerad systemisk mastocytos avses de
definitioner och beskrivningar som framgar av de nationella riktlinjer som
faststillts av Diagnosgruppen for systemisk mastocytos
(https://www.sthem.se/upl/files/201814.pdf).

Att utredningen ska ske i samrad med patientens ordinarie vardgivare och
kan genomforas antingen vid NHVe eller i patientens hemregion.

Med avancerad behandling avses exempelvis tyrosinkinashimmare och
allogen stamcellstransplantation.

Behov av uppfoljning specificeras i patientens individuella vard- och
behandlingsplan och kan ske pda NHVe eller i patientens hemregion,
beroende péd vad NHVe bedomer dr mest &ndamalsenligt.

Avgrinsningar till definitionen

Patienter med indolent systemisk mastocytos som diagnostiserades innan
NHYV tradde i kraft och som redan har en fungerande vard- och
behandlingsplan behdver inte komma till NHVe for en multiprofessionell
beddmning om NHVe bedomer att det inte behovs.

Foljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingér ej i
definitionen och ska ej koncentreras pd nationell nivi:

1. Diffus kutan mastocytos hos barn. Denna patientgrupp ingar i NHV svara
hudsymtom.

2. Idiopatiskt mastcellsaktiveringssyndrom (MCAS)
Hereditér alfa-tryptasemi (HAT)

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad vard

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning
av vardomradet systemisk mastocytos. Sakkunniggruppen foreslar att
Socialstyrelsen beslutar att systemisk mastocytos ska utgdra nationellt
hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.

Detta bedoms vara véard som dr komplex, séllan forekommande, krdaver en
viss volym och multidisciplindr kompetens, samt medfor hoga kostnader.
Varden dr multidisciplindr eftersom flera olika specialiteter behdver vara
involverade, exempelvis ldkare med specialistkompetens inom hematologi,
allergologi, dermatologi, gastroenterologi och patologi, samt dietist och 1
vissa fall psykiater/psykolog/kurator.


https://www.sfhem.se/upl/files/201814.pdf

Sakkunniggruppen foreslar fem enheter utifran de forvéntade
vardvolymerna, som ir tillrickligt stora for att fem enheter ska kunna
oka/bibehélla sin kompetens inom omradet utan att tillgéngligheten
forsamras. Sakkunniggruppen bedomer att remissvolymen kan komma att
fordubblas jamfort med idag i takt med 6kad medvetenhet, béttre
remitteringsrutiner och tydligare vardstrukturer. Nar fler patienter
identifieras och diagnostiseras korrekt, kommer dven behovet av
multidisciplindr bedémning och livslang uppf6ljning att 6ka.
Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fem
enheter 0kar forutsédttningarna for att forbattra kvaliteten, patientsédkerheten
och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso-
och sjukvardens resurser kan uppnas.

Sakkunniggruppen bedomer att fyra enheter inte dr &ndaméilsenligt for detta
forslag eftersom en storre vardvolym kan blir svérare att hantera och kan
leda till sdmre tillgéinglighet till virden. Sakkunniggruppen anser inte heller
att det ar aktuellt med samverkansregional nivastrukturering pa grund av
storleken pa det totala patientunderlaget, den resurskrdvande verksamheten
och brist pa specifik kompetens.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vérd ér dvervidgande positiva.
Sakkunniggruppen bedomer att akutsjukvarden inte kommer att paverkas 1
ndgon storre utstraickning jamfort med idag, varken pa sjukhus som fér
NHV-tillstand eller pé sjukhus som inte far det. Sakkunniggruppen beddémer
att forslaget inte leder till att andra patientgrupper kommer att tringas
undan.

Remissinstansernas yttranden

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

De flesta remissinstanser som inkommit med svar tillstyrker definitionen.
Majoriteten av dessa har tillstyrkt med specifika synpunkter. Tre instanser
tillstyrker ej definitionen. Géllande antal enheter s tillstyrker cirka halften
av instanserna forslaget om fem enheter, medan den andra halften ej
tillstyrker detta antal. Majoriteteten av de som inte tillstyrker antalet enheter
anser att farre enheter skulle fungera.

Fyra regioner svarade inte pa remissen.

Sakkunniggruppens svar pa remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen mgjlighet 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 sakkunniggruppen kvarstd vid sitt
forslag till definition och avgriansningar. Sakkunniggruppen vill dock
revidera sitt forslag till antal enheter fran fem till fyra.

Den sirskilda beredningsgruppens yttrande

I drendet har dven en sdrskild beredningsgrupp yttrat sig dver
sakkunniggruppens forslag; om de positiva effekterna av den foreslagna
koncentrationen overvéger eventuella negativa effekter for hilso- och
sjukvardssystemet.

I analysen har paverkan pé akutsjukvarden, narliggande omraden,
geografiska aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av
beredningsgruppens yttrande framgér i huvudsak f6ljande.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att systemisk
mastocytos ska utgora nationell hogspecialiserad vard. Beredningsgruppen
anser att det kan bli tydligare vilka patienter som ska remitteras till en
nationell hogspecialiserad vardenhet och foreslar att definitionen fortydligas
och justeras nagot. Beredningsgruppen foreslar foljande formulering:
"Nedanstdende patientgrupper med misstdnkt eller konstaterad systemisk
mastocytos ska remitteras till NHVe for utredning” f6ljt av punktlistan dar
det framgér vilka patienter som ska remitteras. Av definitionen behover det
inte framga exakt hur utredningen dérefter fortgér, formuleringen “A#¢
utredningen ska ske i samrad med patientens ordinarie vdrdgivare och kan
genomforas antingen vid NHVe eller i patientens hemregion” kan darfor
flyttas till ett fortydligande av definitionen. Vidare anser beredningsgruppen
att det bor st “’stark misstanke” i den fjdrde punkten och inte enbart
misstanke, eftersom det annars riskerar att komma véldigt ménga patienter
till NHV-enheterna.

Beredningsgruppen konstaterar att formuleringen géllande barn i
definitionen &r 16st hallen men givet den ldga patientvolymen dr det en
rimlig skrivning.

Beredningsgruppen anser att aktuell vird dr vard som dr komplex, kréver
viss volym och multidisciplindr kompetens.

Beredningsgruppen beddmer att akutsjukvarden, nérliggande omraden och
patienttransporter inte paverkas av forslaget. Gillande utbildning, forskning
och kompetensforsorjning bedomer beredningsgruppen att det inte finns
negativa konsekvenser utan att dessa aspekter gagnas av en koncentration av
vardomradet.

Beredningsgruppen instimmer 1 sakkunniggruppens forslag, efter remiss att
aktuell vérd ska bedrivas vid fyra enheter. Beredningsgruppen har i denna
beddmning beaktat bl.a. f6ljande. Beredningsgruppen anser att det utifrén



patientvolym och mojligheten att fa en geografisk spridning pd enheterna ar
ett rimligt antal enheter.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra
enheter 0kar forutsédttningarna for att forbattra kvaliteten, patientsédkerheten
och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso-
och sjukvardens 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 uppritthallas och ett effektivt anvéindande
av hilso- och sjukvérdens resurser ska kunna uppnés.

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

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar
Socialstyrelsen vilken hélso- och sjukvérd som ska utgoéra nationell
hogspecialiserad vérd enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen och pa hur
ménga enheter sddan vérd ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen foreslar att
systemisk mastocytos ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och
bedrivas vid fyra enheter.

Socialstyrelsen konstaterar att majoriteten av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag till definition. Samt att cirka hélften av
remissinstanserna ej tillstyrkt antal enheter utan anser att farre enheter kan
bedriva varden. Socialstyrelsen konstaterar ocksa att sakkunniggruppen har
justerat forslaget till antal enheter efter remissen, fran fem till fyra.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sérskilda beredningsgruppen
delvis tillstyrker sakkunniggruppens justerade forslag. Beredningsgruppen



har vissa synpunkter pd mindre dndringar i definitionen samt stéttar
sakkunniggruppens forslag gillande fyra enheter efter remiss.

Socialstyrelsen instimmer 1 att sakkunniggruppens forslag, med
beredningsgruppens dndringar, ska utgora nationell hdgspecialiserad vard.
Utredningen i drendet visar enligt Socialstyrelsens bedomning att aktuell
vard dr komplex, sillan forekommande, kriaver en viss volym och
multidisciplindr kompetens.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens justerade forslag, som
dven beredningsgruppen tillstyrker, att aktuell vard ska koncentreras till fyra
enheter. Socialstyrelsen har vid denna bedémning sérskilt beaktat den
aktuella patientvolymen och behovet av att sikerstélla att samtliga
professioner inom den aktuella virden ska kunna upprétthalla sin kompetens
och tillhandahalla vard av god kvalitet. Socialstyrelsen har 4ven beaktat
remissvaren och den sérskilda beredningsgruppens yttrande.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter
okar forutsattningarna for att upprétthalla kvaliteten, patientsdkerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och
sjukvardens resurser kan uppnas.

Mot bakgrund av ovanstaende beslutar Socialstyrelsen att systemisk
mastocytos, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgora nationell
hogspecialiserad vird och bedrivas vid fyra enheter.

Detta beslut féar inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av stillforetrddande generaldirektéren Urban
Lindberg. I den slutliga handldggningen har avdelningschefen Thomas
Lindén, bitrddande chefsjuristen Lars Hobert och enhetschefen Kristina
Wikner deltagit. Utredaren Erika Anthoney-Oscarson har varit foredragande.
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