Sg12013

v

Beslut
2025-01-14 40978/2022

33.. Socialstyrelsen

Kunskapsstyrning for hilso- och sjukvarden
Enheten for hégspecialiserad vard
nhv@socialstyrelsen.se

Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss vard vid
vingskapula

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vérd vid vingskapula, enligt definitionen nedan,
ska utgdra nationell hégspecialiserad vard och bedrivas vid tva enheter.

Definition

Patienter med vingskapula (orsakad av nervskada eller muskeldystrofi), dir
behandling kan vara aktuell, ska remitteras till en nationell hégspecialiserad
vardenhet for multidisciplindr bedémning. Om patienten ska atgérdas kirurgiskt
ska denna ske pa en nationell enhet.

NHV-enhet ansvarar for den hogspecialiserade fysioterapi som sker i samband
med vard inom definitionen.

Fortvdliganden till definitionen
Med kirurgisk atgérd avses nervkirurgi och ortopedisk kirurgi, exempelvis:

- nervrekonstruktion
- sen- och/eller muskeltransfereringar
- steloperation/artrodes

I detta beslut avses vingskapula (lat. Scapula alata) orsakad av en skada pa
nervus thoracicus longus (som forsérjer m. serratus anterior), nervus accessorius
(som forsdrjer m. trapezius) eller nervus dorsalis scapulae (som foérsérjer mm.
rhomboidei minor/major och m. levator scapulae), oavsett orsak till skadan.
Skada kan exempelvis bero pa neurit (nervinflammation), iatrogen skada (skada
pa grund av kirurgisk dtgird), trauma eller tumér. Vingskapula till f6ljd av
fascioskapulohumeral muskeldystrofi (FSHD) ingér ocksé.

I den hogspecialiserade fysioterapi som sker i samband med vérd inom
definitionen, och som NHV-enhet ansvarar {ér, ingér att initiera och félja upp
behandlingen och ta fram en individualiserad behandlingsplan. Delar av den
fysioterapeutiska behandlingen kan sedan ske pé patientens hemort i dialog
mellan remittent och NHV-enhet.

Avgrinsningar till definitionen
Foljande omraden, med koppling till definitionen, ingar ej:
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1. Vingskapula till f6ljd av glenohumeral instabilitet (pga. trauma eller
generell overrorlighet) eller subakromiell smérta (pga o6verbelastning
eller trauma i eller néra glenohumeralleden).

2. Behandling av vingskapula till foljd av forlossningsrelaterad plexus
brachialisskada ingér sedan tidigare i NHV-tillstindet for plexus
brachialisskador.

3.  Patienter som vardas inom ramen for NHV forvirvade
ryggmairgsskador.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad véird

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomrédet viss vérd vid vingskapula. Sakkunniggruppen foreslar i sitt
remitterade forslag att Socialstyrelsen ska besluta att viss vérd vid vingskapula
ska utgora nationellt hogspecialiserad véird och bedrivas vid fyra enheter som
ska ansvara for ortosbehandling och fysioterapi inom definitionen, utav dessa
fyra enheter ska tva enheter ansvara for kirurgisk behandling inom definitionen.

Patientgruppen omfattas av i huvudsak tvé separata patientgrupper; vingskapula
till f6ljd av reversibel nervskada, dér ortosbehandling #r aktuellt (t.ex.
mononeurit eller trauma) och vingskapula till f6ljd av nervskada som inte kan
ldka, eller muskelatrofi, dér olika former av nervrekonstruktion, muskel-, eller
sentransferering eller steloperation kan vara aktuellt. Bida patientgrupperna ir
beroende av hogspecialiserad fysioterapi. Aktuell vird bedéms vara komplex
och sillan férekommande, och kréver en viss volym och multidisciplinir
kompetens. Behandlingen kriver ingaende kunskap om de nerver som paverkar
musklerna som haller skulderbladet pa plats. Det dr mycket ovanliga skador och
vid savil ortosutprovning med tillhérande fysioterapi som vid olika former av
kirurgi 1 omradet kring skulderbladet kréavs lang erfarenhet for att kunna
Overvéga olika behandlingsstrategier. Beroende pa skadans art kriavs ocksa att
olika kompetenser samarbetar kring patienten, bland annat fysioterapeut,
ortopedingenjdr, ortoped, neurofysiolog, neurolog och handkirurg.

Sakkunniggruppen uppskattar att antalet patienter i behov av bedémning infor
eventuell ortosbehandling uppgar till ca 150-200 per &r och foérordar att fyra
nationella enheter inréttas for att forbéttra kvaliteten, patientsékerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och
sjukvardens resurser kan uppnas. Antalet patienter med vingskapula i behov av
kirurgi skattar sakkunniggruppen till endast 15-20 per &r. Sakkunniggruppen
forordar utifran det laga patientantalet att tva enheter far detta uppdrag. Med tva
nationella enheter minskar sarbarheten och kompetensen kan bibehéllas och
utvecklas trots ett lagt patientantal.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard dr 6vervigande positiva eftersom
patientgruppen, som manga génger forbisetts, far en tydlig struktur fér expert-
bedomning och behandling. Sakkunniggruppen beddmer att en koncentration
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inom detta omrade inte ndmnvért kommer att paverka akutsjukvérden eller
narliggande annan véard.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till
koncentration av vardomrédet till berérda remissinstanser. Av remiss-
instansernas yttranden framgar i huvudsak foljande.

Majoriteten av remissinstanserna tillstyrker forslaget till definition men relativt
manga remissinstanser har synpunkter pa definitionen. Synpunkterna handlar
bland annat om evidensléget for ortosbehandling, kopplingen mellan nerv-
rekonstruktion pé patienter med vingskapula och tillstdindsomradet for plexus
brachialisskador, samt att det idag inte 4r samma enheter som utfor de nerv-
kirurgiska ingreppen som har de etablerade multiprofessionella teamen for
ortosbehandling. Ett par remissinstanser lyfter ocksa att koncentration av kirurgi
vid vingskapula riskerar att minska kompetensen for perifer nervkirurgi och
forsvaga akutsjukvarden vid universitetssjukhusen.

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

Efter genomgang av remissvaren 6nskar sakkunniggruppen kvarsta vid sitt
forslag till nationell hogspecialiserad vard (NHV). Sakkunniggruppen vill dock
tydliggora under avgransningar att vingskapula till f6ljd av forvarvad
ryggmargsskada omhéndertas primért inom ramen for NHV-tillstindet for
torvarvade ryggmargsskador, resonera kring sitt forslag till antal enheter samt
bemdta ndgra av synpunkterna i remissvaren och géra ndgra fortydliganden.

Sakkunniggruppen vill betona att syftet med att koncentrera denna vard ir att
utveckla och forbittra varden och géra den mer tillganglig for alla Sveriges
patienter. Idag finns bara lokala remissvégar och samarbeten och ingen nationell
struktur — var du bor 1 landet spelar stor roll for vilken vard du far. Varden ar sa
sillan forekommande att patienterna behéver samlas for att erfarenhet ska kunna
byggas och kunskap samlas och spridas. For en kirurg kan det till exempel
handla om nagra fa fall pa en livstid — och att samla patienterna kravs for att
bygga mer kunskap. Sakkunniggruppen &r inte enig med de remissinstanser som
anser att evidenslaget {or ortosbehandling talar fér att inte koncentrera denna
vard. Tvértom ger en koncentration av varden béttre mojligheter att bedriva
forskning inom omradet, vilket kan bringa klarhet i nyttan av ortosbehandling.
Sakkunniggruppen ser inte heller att koncentration av patienterna okar risken for
overbehandling — snarare kommer det leda till att ritt patienter far behandlingen.

Utmaningama géllande okunskap kring diagnosen ir fortsatt stora och kriaver
utbildningsinsatser och kunskapsspridning. Nagra remissinstanser anser att NHV
inte 16ser detta men sakkunniggruppen anser att NHV, med ett tydligt
utbildnings/kunskapsspridningsuppdrag, visst kan forbéttra situationen. Det finns
inget som tyder pa att det skulle bli samre &n dagens situation dar manga
patienter faller mellan stolarna och inte remitteras i ett tidigt skede av sjukdoms-
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forloppet, alternativt far fel behandling. Med det sirskilda villkoret om vard-
program och gemensamma remisskriterier skulle dven varden utanfor NHV
kunna bli tydligare strukturerad och likriktad.

Sakkunniggruppen haller inte med om de remissynpunkter som resonerar kring
att centralisering av kirurgi vid vingskapula riskerar att minska kompetensen for
perifer nervkirurgi och forsvaga akutsjukvarden vid universitetssjukhusen.
Forslaget giller inte perifer nervkirurgi generellt, utan en valdigt liten del av den
perifera nervkirurgin (mindre dn 10 fall per ar). Enligt definitionen ska all
kirurgi (nervkirurgi och ortopedisk kirurgi) vid vingskapula ske p4 samma NHV-
enheter. Dessa enheter bér dven ha ett tatt samarbete med NHV for plexus
brachialisskador.

Sakkunniggruppen anser att det remitterade forslaget som innebir att fyra
enheter dr ansvariga for ortosbehandling och fysioterapi inom definitionen, varav
tva av dessa ar ansvariga for kirurgin, 4r det som skulle vara det allra bista for
alla patienter i landet. Det sammanhéllna omhéndertagandet skulle skapa forut-
sdttningar att bedriva studier och skapa sig en unik bild kring vad denna lilla
patientgrupp behéver. Sakkunniggruppen vill lyfta att en méjlighet gallande
antalet enheter &r att siga att fyra enheter ar ansvariga for ortosbehandling och
fysioterapi inom definitionen och att tvd enheter &r ansvariga for kirurgin inom
definitionen. Detta skulle medfora att enheter som bedriver kirurgi kan ansoka
om tillstand dven om de inte har kompetens for specialiserade ortosbehandlingar.
En sddan losning krdver dock ett mycket ndra samarbete mellan alla dessa
enheter da beddmning infor val av behandling &r ett multidisciplinirt stéllnings-
tagande som forutsitter att alla dessa kompetenser kan samarbeta somldst.
Sakkunniggruppen konstaterar att det idag finns enheter som ér vildigt starka pa
ortosbehandling och fysioterapi medan andra enheter har kirurgisk kompetens
inom omrédet.

Nagra remissinstanser har tagit upp att det saknas ett barnperspektiv i det
remitterade forslaget, och sakkunniggruppen vill tydliggéra att det dr extremt
sallsynt med tillstandet hos barn, men lagger till krav pé vissa barnresurser i sitt
forslag till sdrskilda villkor. Sakkunniggruppen har ocksa lagt till ett sarskilt
villkor om krav pa samarbete mellan NHV-enheter i det fall ortosbehandling inte
kommer att samlokaliseras med kirurgi.

Den sdrskilda beredningsgruppens frdagor till sakkunniggruppen

I drendet har @ven en sérskild beredningsgrupp yttrat sig 6ver sakkunnig-
gruppens forslag; om de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen
dverviger eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardssystemet.

Beredningsgruppen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna dr positiva
till en koncentration av detta omréde, dven om det finns nagra remissinstanser
som lyfter att evidensldget for ortosbehandling ar svagt. Beredningsgruppen har
nir de bedémt drendet uppmarksammat vissa systemeffekter. Dessa handlar om
att det idag inte dr synkroniserat ifraga om var man provar ut och tillverkar
ortoser och var kirurgin for denna patientgrupp sker. Om detta skulle bli NHV
och koncentreras till samma enheter finns risk att detta slar sénder vl fungerade
ortopedtekniska enheter. Beredningsgruppen anser ocksa att det ar oklart
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huruvida ortosbehandlingen &r en behandling som ryms under vetenskap och
beprévad erfarenhet. Sammantaget anser beredningsgruppen att det ar svart att i
dagsliget uttala sig om huruvida de positiva effekterna av en koncentration av
patientgruppen éverviger de eventuellt negativa effekterna for hilso- och
sjukvérdssystemet.

Beredningsgruppen ville darfor ha svar fran sakkunniggruppen pé nedanstéende
frégor innan de tog vidare stiillning i drendet:

* Har sakkunniggruppen nagra invandningar till en definition som lyder:
"Patienter med vingskapula ddr behandling kan vara aktuell ska bedomas pa
en nationell enhet. Om patienten ska atgdrdas kirurgiskt (nervkirurgi och
ortopedisk kirurgi) ska denna ske pa en NHVe ?

¢ Skulle det vara méjligt att istéllet for att inkludera ortosforsorjningen i
definitionen ldgga den under ett sirskilt villkor? Hur skulle ett sddant sirskilt
villkor i sa fall se ut?

Sakkunniggruppen har dérefter inkommit med f6ljande svar.

Sakkunniggruppen ser inga problem med den definition som beredningsgruppen
foreslar utan anser att en omformulering &r bra. Dock behover det framga i
definitionen att vingskapulan ska vara orsakad av nervskada eller
muskeldystrofi. Det finns i dagsldget inte manga verksamheter som har
kompetens for, eller erbjuder, ortosbehandlingen, och det ar rimligt att inte gora
den tillstandspliktig. Forslaget att ligga ortosbehandlingen under forslag till
sarskilda villkor kan bidra till 6kad samverkan, och utesluter inte heller
verksamheter dér ortosforsérjning saknas i den egna regionen. Ett sddant forslag
till sdrskilt villkor skulle kunna formuleras enligt:

"Kompetens for behandling med individualiserad skapulastabiliserande ortos
vid vingskapula (tillgang till fysioterapeut inom axelrehabilitering och
diagnosticering/analys av muskelfunktion, ortopedingenjér for
ortosframstallning och utprovning/justering, ortopedtekniker samt ortoped).”
Som avslutning vill sakkunniggruppen ocksa framféra att forslaget vore mycket
positivt for patientgruppen och NHV skulle bidra till kunskapsspridning (genom
exempelvis framtagande av behandlingsriktlinjer) och 6kade forsknings-
mdjligheter som kan stirka evidensldget.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

Efter komplettering fran sakkunniggruppen har beredningsgruppen yttrat sig i
arendet. I analysen har paverkan pa akutsjukvarden, nirliggande omraden,
geografiska aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktats. Av
beredningsgruppens yttrande framgar i huvudsak f6ljande.

Beredningsgruppen instammer i sakkunniggruppens forslag, som framgér av
sakkunniggruppens svar pa beredningsgruppens fragor ovan, att viss vard vid
vingskapula ska utgdra nationell hdgspecialiserad vard. Beredningsgruppen
anser att aktuell vard dr vard som ar komplex, séllan forekommande, kriver en
viss volym och multidisciplindr kompetens.

Beredningsgruppen konstaterar att sakkunniggruppen anser att det ar rimligt att
ta bort ortosforsorjningen fran definitionen och istillet ligga denna som ett
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sdrskilt villkor. Detta innebér att de enheter som bedriver vard inom definitionen
ska ha tillgdng till kompetens for ortosférsdrjning men att dven enheter som inte
far NHV-tillstand kan tillverka och prova ut ortoser. Géallande beddmningen av
patienterna anser beredningsgruppen att det ar rimligt att denna bedémning gérs
vid enheter som ocksé ska operera patienterna nir det r aktuellt, samt att dessa
kan initiera och félja upp den hogspecialiserade fysioterapeutiska behandlingen
och éven tillse att patienten fér ortos vid behov.

Beredningsgruppen vill lyfta att koncentration av denna patientgrupp kommer att
6ka mdjligheten att bedriva forskning kring alla behandlingsmetoder och pa
detta sétt 6ka kunskapen inom omradet.

Beredningsgruppen beddmer att akutsjukvérden och sjuktransporterna inom
omradet inte paverkas i ndgon storre omfattning. Beredningsgruppen bedémer
inte heller att nirliggande omréaden péaverkas i nagon storre utstrackning da den
definition som SKG nu foreslar inte definierar ortosférsdrjning som tillstands-
pliktig vard samt att de kirurgiska ingreppen ar mycket fa.

Beredningsgruppen beddmer att det inte finns nigra geografiska aspekter att ta
hinsyn till. Stora delar av den fysioterapeutiska behandlingen kan ske pa
patientens hemort med eventuellt stod fran NHV-enhet.

Beredningsgruppen beddmer att en koncentration av detta omrade kommer att
Oka mojligheten att bedriva strukturerad forskning for patientgruppen.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att kirurgi vid
vingskapula ska bedrivas vid tva enheter. Beredningsgruppen har i denna
beddémning beaktat bl.a. féljande. Eftersom sjélva ortosférsériningen inte
kommer att inga i NHV-tillstandet &r det rimligt att bedéma patienterna pa de
enheter som ocksd kommer att utféra eventuell kirurgi. Dessa enheter kommer
att fa fler bedomningar av patienter som ska behandlas med exempelvis
fysioterapi och ortos. Att det dr tva enheter som genomfor dessa bedémningar
kommer att gora det méjligt for dessa enheter att bygga upp gemensamt forum
foér att ensa beddmningarna av patienterna. Sakkunniggruppens ursprungliga
forslag om fyra enheter baserades pé att all ortosf6rsérjning, som Ar
resurskriavande, ocksa skulle ske p4 NHV-enhet.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tva enheter
Okar forutsattningarna for att forbéttra kvaliteten, patientsikerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och
sjukvardens resurser kan uppnas.

Skiilen for beslutet

Rattslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgér att med nationell
hégspecialiserad vard avses offentligt finansierad halso- och sjukvard som
behdver koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje
samverkansregion for att kvaliteten, patientsidkerheten och kunskapsutvecklingen
ska kunna uppritthallas och ett effektivt anvandande av hilso- och sjukvérdens
resurser ska kunna uppnas.
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Av 7kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som
regeringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvérd som ska utgora
nationell hdgspecialiserad vérd och pa hur méanga enheter sidan vard ska
bedrivas. Vid bedémningen av om en atgird ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard ska hansyn sarskilt tas till om varden 4r komplex eller
séllan forekommande och om den kréiver en viss volym, multidisciplinar
kompetens eller stora investeringar eller medfor héga kostnader. Beslutet far inte
overklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hilso- och sjukvérdsférordningen (2017:80) beslutar
Socialstyrelsen vilken hélso- och sjukvérd som ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard enligt 2 kap. 7 § hilso- och sjukvardslagen och pa hur
manga enheter sddan vérd ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgar att sakkunniggruppen efter fragor frin
beredningsgruppen foreslar att viss vard vid vingskapula, enligt definitionen
under rubriken beslut, ska utgéra nationell hdgspecialiserad vard.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag som remitterades, men att flera haft synpunkter pa
bland annat ortosforsorjning. Efter att beredningsgruppen stillt frigor till
sakkunniggruppen har dessa valt att justera definitionen.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sirskilda beredningsgruppen
tillstyrker sakkunniggruppens justerade forslag.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens justerade forslag att viss vérd
vid vingskapula, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard. Utredningen i drendet visar enligt Socialstyrelsens
beddémning att aktuell vard ar komplex och sallan forekommande samt kriiver
viss volym for att uppna goda vardresultat.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens forslag att kirurgi vid
vingskapula ska koncentreras till tvd enheter. Socialstyrelsen instimmer dven i
beredningsgruppens beddmning att det dr rimligt att bedéma alla patienter pa de
tva enheter som ocksa kommer att utfora eventuell kirurgi, eftersom
ortosférsdrjningen inte kommer att ingé i den tillstindspliktiga varden.
Socialstyrelsen konstaterar att sakkunniggruppens ursprungliga forslag om fyra
enheter baserades pa att all ortosforsorjning skulle ske p4 NHV-enheterna.
Socialstyrelsen har vid denna bedémning sarskilt beaktat den aktuella
patientvolymen och behovet av att sékerstilla att likare och andra professioner
ska kunna uppritthélla sin kompetens och tillhandahélla vard av god kvalitet.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tva enheter 6kar
forutsittningara for att upprétthalla kvaliteten, patientsikerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och
sjukvérdens resurser kan uppnés.

Mot bakgrund av ovanstaende beslutar Socialstyrelsen att viss vard vid
vingskapula, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid tva enheter.
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Detta beslut far inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av stillforetridande generaldirektdren Urban
Lindberg. I den slutliga handlaggningen har avdelningschefen Tomas Lindén,
avdelningschefen Par Odman och enhetschefen Kristina Wikner deltagit.
Utredaren Erika Anthoney-Oscarson har varit foredragande.
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