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Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss vard vid
dysmeli

Beslut
Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid dysmeli, enligt definitionen nedan, ska
utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.

Definition

Patienter med dysmeli, oavsett alder, ska remitteras till en nationell hdgspeciali-
serad vardenhet (NHV-enhet) for multidisciplindr beddmning och stéllningsta-
gande till atgérder och vardniva.

Utover detta ska ett stéllningstagande till eventuella avancerade &tgérder ske pa
NHV-enhet.

Utforande och uppfoljning av avancerad rehabilitering och ortos/protesforsorj-
ning som dr komplicerad eller krdver avancerad teknik ska utforas pA NHV-
enhet.

Fortydliganden till definitionen
Med dysmeli avses i detta forslag medfodd reduktionsmissbildning av hela eller
delar av 6vre och/eller nedre extremitet (arm/ben).

Med avancerade dtgirder avses:

* Avancerad rehabilitering, exempelvis initial utredning och behandling med
fysioterapi/arbetsterapi (oavsett extremitet).

» Extremitetsforlangning och komplicerad deformitetskirurgi pa bade nedre och
Ovre extremitet.

* Ortos- och/eller protesforsorjning av komplicerade ortoser/proteser (oavsett
extremitet). Med komplicerade ortoser/proteser avses sddana som &r svara att
tillverka, anpassa, utprova och justera, exempelvis men inte uteslutande
myoelektriska proteser eller proteser efter rotationskirurgi.

* Ortos- och/eller protesforsorjning av proteser med avancerad teknik (oavsett
extremitet). Med proteser med avancerad teknik avses proteser dér specifika
kriterier ska vara uppfyllda samt krdver specialkompetens for utprovning, ex-
empelvis men inte uteslutande datastyrda proteser for arm och ben.

Avgrdnsningar till definitionen
Patienter med liknande vardbehov, exempelvis vid komplicerade medfodda ex-
tremitetsmissbildningar (som inte innebér reduktion) eller amputationer efter
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sepsis, trauma, cancer eller brannskada ingar inte i definitionen, men NHV-enhet
kan vid behov konsulteras dven for dessa patienter.

Patienter med prognosticerad benldngdsskillnad pé mindre 4n 2 cm vid avslutad
tillvaxt ingar €] i definitionen.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad vard

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomradet viss véard vid dysmeli. Sakkunniggruppen foreslér efter sin genom-
lysning att Socialstyrelsen beslutar att multidisciplindr bedomning, stéllningsta-
gande till eventuella atgirder och vardniva samt utférande och uppféljning av
avancerade atgirder vid dysmeli ska utgora nationellt hogspecialiserad vard och
bedrivas vid fyra enheter varav tva enheter ska ansvara for den avancerade hand-
kirurgin.

Aktuell vard bedoms vara komplex och séllan forekommande och kraver multi-
disciplindr kompetens for att kunna ge ett individbaserat omhéndertagande.
Manga vardatgiarder dr dessutom mycket komplexa och kraver viss volym for att
uppratthalla god kvalitet och patientsdkerhet. Varden dr multidisciplinér ef-
tersom det for denna komplexa patientgrupp behovs bland annat arbetsterapeut,
barnneurolog, fysioterapeut, handkirurg, ortoped, ortopedingen;jor, ortopedtekni-
ker och psykosocial kompetens. Omhéandertagandet innefattar allt fran diagnos
och rehabilitering till protesférsorjning och kirurgi.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard okar forutsattning-
arna for att forbéttra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen
samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvardens resurser kan
uppnds. Konsekvenserna av att koncentrera denna vard ar 6vervéigande positiva.
Att skapa dedikerade multidisciplindra team for patientgruppen kommer att leda
till battre vardkvalitet, hogre kompetens och gora varden mer jamlik och person-
centrerad. Aven patientgrupper med liknande vardbehov, kan paverkas positivt
om de far tillgéng till varden pd en NHV-enhet.

Sakkunniggruppen bedomer att néarliggande patientgrupper kan paverkas, ef-
tersom den definierade patientgruppen konkurrerar med andra patienter om ex-
empelvis operationsresurser, postoperativa vardplatser, ortopedteknik och avan-
cerad rehabilitering. Sakkunniggruppen bedomer att akutsjukvarden inte far
nagon paverkan av detta forslag.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till kon-
centration av vardomrédet till berdrda remissinstanser. Av remissinstansernas
yttranden framgar i huvudsak f6ljande.

Majoriteten av remissinstanserna tillstyrker forslaget till definition och antal en-
heter, om dn med synpunkter.

De flesta synpunkter géillande definitionen avser den avancerade kirurgin som
utfors pa patientgruppen, framfor allt handkirurgin. Vissa remissinstanser anser
att all kirurgi borde exkluderas helt fran definitionen. Generellt sa tillstyrker reg-
ioner som inte har handkirurgisk universitetsklinik forslaget medan regioner med
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handkirurgiska universitetskliniker, och tillhérande universitet avstyrker. Den
oro som lyfts géller framforallt risker att kompetens for kirurgin skulle utarmas
och drabba andra patientgrupper, och att de ndtverk dar man utbyter erfarenheter
riskerar att upphdra med en centralisering. PatientfGreningarna ar positiva till
koncentration av varden, men det finns synpunkter som gor géllande att &n mer
vard och omsorg for patientgruppen borde inga i uppdraget.

Sakkunniggruppens svar pd remissinstansernas yttranden

Sakkunniggruppen har getts mojlighet att inkomma med synpunkter pa remissin-
stansernas yttranden och har inkommit med i huvudsak f6ljande svar, fortydli-
ganden och justeringar efter att ha tagit del av remissinstansernas synpunkter.

Sakkunniggruppen vill utifrén patientperspektivet kvarstd vid ett forslag till nat-
ionell hogspecialiserad vard (NHV). Patientgruppen har mycket att vinna pa om
kompetens kring dessa komplexa behov samlas. Sakkunniggruppen noterar
ocksa att majoriteten av remissinstanserna tillstyrker forslaget till NHV om én
med synpunkter pa definitionen.

Da ménga synpunkter inkommit vad géller definitionen och vad som ingar i
denna, har sakkunniggruppen valt att gora vissa dndringar och fortydliganden.
Sakkunniggruppen vill fortydliga att ”liknande vardbehov” inte ingar i definit-
ionen, men att dessa patientgrupper dnda kan vinna pa koncentrationen eftersom
blivande NHV-enheter kan konsulteras. Detta stycke har sakkunniggruppen dér-
for valt att flytta till avgrénsningar i sitt reviderade forslag.

Sakkunniggruppen har ocksa valt att inte definiera avancerad handkirurgi i form
av pollicisationer och ta-till-hand-transfer som avancerade atgarder som maéste
utforas pd NHV-enhet, men vill betona att NHV kan vara radgivande om behov
finns. Avancerad handkirurgi vid dysmeli dr ddrmed borttaget i sakkunniggrup-
pens uppdaterade forslag till definition och att det ska ske pa tva enheter.

Vissa remissinstanser anser att kirurgin helt borde exkluderas fran definitionen,
men sakkunniggruppen menar att icke-kirurgiska atgérder och kirurgiska atgér-
der hinger ihop. Det gar exempelvis inte att separera protesforsorjning fran ki-
rurgiska ingrepp, eftersom avancerad kirurgi pa nedre extremitet sker ofta i kom-
bination med avancerad protesforsorjning.

Sakkunniggruppen anser ocksa (som nagra remissinstanser papekat) att vare sig
fyra eller fem enheter som utfor kirurgi vid dysmeli pa nedre extremitet inte
skulle innebéra sa mycket storre volymer pé blivande NHV-enheter. Forslaget
till NHV hindrar ddremot att mindre sjukhus utfér komplex kirurgi pa en kom-
plicerad patientgrupp. NHV medfor ocksa ett tydligt ansvar for vrden nér det
géller exempelvis kompetensforsorjning, samverkan och kunskapsspridning. En
majoritet av sakkunniggruppen vill sté kvar vid forslaget om fyra enheter for
avancerad kirurgi pa nedre extremitet vid dysmeli. En sakkunnig stéller sig skilj-
aktig till detta och forordar istéllet tva till tre enheter for kirurgi, grundat pé pati-
entvolymerna. Den multidisciplinéra och multiprofessionella teambedémningen
med stéllningstagande till individualiserade &tgérder for denna séllsynta patient-
grupp bor inte spridas pa fler &n fyra enheter.
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For att sakra kompetens for avancerad handkirurgi vid dysmeli, exempelvis pol-
licisationer och ta-till-handtransfer, har sakkunniggruppen valt att komplettera
med séddan kompetens i sérskilda villkor.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

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

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

Beredningsgruppen tillstyrker delvis sakkunniggruppens forslag att dysmeli ska
utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter. Bered-
ningsgruppen avstyrker sakkunniggruppens forslag att utférande av avancerad
kirurgi vid dysmeli ska utgora nationell hogspecialiserad vérd. Beredningsgrup-
pen tillstyrker sakkunniggruppens reviderade forslag till definition efter remitte-
ring 1 ovrigt.

Beredningsgruppen instimmer delvis i sakkunniggruppens forslag att viss vard
vid dysmeli ska utgdra nationell hogspecialiserad vard. Beredningsgruppen anser
att aktuell vard ar vird som &r komplex, sidllan forekommande samt kréver en
viss volym och multidisciplindr kompetens. Fyra enheter som tar ett helhetsan-
svar for patientgruppen samt far ett tydligt ansvar for kompetensforsorjning,
strukturerad uppfo6ljning och samverkan kommer att forbéttra omhéndertagandet
av patienterna.

Beredningsgruppen noterar att en majoritet av remissinstanserna tillstyrker for-
slaget, om dn med synpunkter, och att det finns en vinst for patientgruppen med
samlad vard. Beredningsgruppen noterar ocksa att det &r ménga remissinstanser
som avstyrker forslaget med det framsta skélet att handkirurgin redan idag har
ett strukturerat samarbete. Beredningsgruppen anser med stod frén remissinstan-
serna att den definition som sakkunniggruppen foreslagit efter remittering till
viss del har tagit hinsyn till inkomna remissynpunkter. Att ta bort utforandet av
avancerad kirurgi pa dvre extremitet fran definitionen, och ligga till kompetens
for detta som ett sérskilt villkor pa blivande NHV-enheter, minskar risken for
eventuella systemkonsekvenser. Beredningsgruppen anser dock att det brister i
logiken att inkludera avancerad kirurgi pa nedre extremitet, men att exkludera
sédan kirurgi pa dvre extremitet i definitionen. Det finns stora vinster for patien-
terna att hlla ihop hela varduppdraget, men beredningsgruppen anser énda att
risken for systemkonsekvenser blir for stor om utférande av all avancerad kirurgi
inom dysmeli inkluderas i definitionen. Beredningsgruppen anser att kompeten-
sen for all avancerad kirurgisk behandling vid dysmeli ska sdkerstéllas genom
sdrskilda villkor. Deras bedomning &r ocksa att risken att séllankirurgin (pa
nedre extremitet) sker pa mindre ldnssjukhus kommer vara mycket liten nér be-
domningar och stédllningstaganden infor avancerade atgirder, inkl. kirurgiska in-
grepp, pa patientgruppen koncentreras till NHV-enheterna.
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Beredningsgruppen anser utifran ovan resonemang att multidisciplindr bedom-
ning samt stéllningstagande till avancerade atgirder for patienter med dysmeli
ska vara NHV. Utforande av avancerad rehabilitering och ortos/protesforsorj-
ning som dr komplicerad eller krdver avancerad teknik ska ocksé inga i definit-
ionen. Kompetens for avancerad kirurgi, i form av extremitetsforléngning och
komplicerad deformitetskirurgi pa bade nedre och dvre extremitet, ska sékerstil-
las hos blivande NHV-enheter genom sérskilda villkor.

Beredningsgruppen bedomer att akutsjukvérden inte paverkas av forslaget. Be-
redningsgruppen anser att det inte finns geografiska aspekter att ta hénsyn till i
relation till forslaget. Beredningsgruppen bedomer att det inte finns konsekven-
ser for patienttransporter. Beredningsgruppen beddmer att det inte finns négra
negativa konsekvenser for forskning och utbildning av forslaget.

Beredningsgruppen bedomer att det finns narliggande omraden som kan péaver-
kas av foreslagen koncentration. Det finns en risk att protesforsorjning for andra
patientgrupper, som har liknande vardbehov, kommer att nedprioriteras nér pati-
enter inom NHV-systemet prioriteras i regionernas protesbudgetar. S& d&ven om
forslaget kan innebéra en 6kad jamlikhet for patienter inom dysmeligruppen, an-
ser beredningsgruppen att det kravs ett fordjupat uppféljningsarbete kring pati-
enterna inom nérliggande omraden. Denna systemeffekt 4r inte unik for dysmeli
men skulle kunna bli mer tydlig i regionerna eftersom proteser och andra hjalp-
medel ofta finansieras i separata budgetar.

De kirurgiska ingreppen pa nedre extremitet dverlappar ocksa med ortopediska
ingrepp som kan vara aktuella for patienter inom andra beslutade eller foreslagna
NHV-omraden. Om kompetens for dessa ingrepp i detta omrade sékerstills i de
sérskilda villkoren beddmer beredningsgruppen att systempéverkan ér liten.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
bedrivas vid fyra enheter. Beredningsgruppen har i denna bedémning beaktat
bl.a. befintliga patientvolymer samt att varden inom definition kan krdva ménga
kontakter med NHV-enheten.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter
okar forutsittningarna for att forbattra kvaliteten, patientsdkerheten och kun-
skapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvéindande av hélso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnas.

Skalen for beslutet

Rttslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgar 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 uppnés.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdimmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgéra nationell
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hogspecialiserad vard och pé hur ménga enheter sadan vérd ska bedrivas. Vid
bedémningen av om en atgérd ska utgdra nationell hogspecialiserad véard ska
hénsyn sérskilt tas till om vérden &r komplex eller séllan forekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet far inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hélso- och sjukvard som ska utgoéra nationell hdgspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen och pa hur manga enheter sadan vard
ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen foreslar att multidiscipli-
nir bedomning, stillningstagande till eventuella atgirder och vardniva samt utfo-
rande och uppfoljning av avancerade atgérder vid dysmeli ska utgora nationellt
hoégspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter varav tvé enheter ska an-
svara for den avancerade handkirurgin.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag, om &n med synpunkter p& framforallt den avance-
rade kirurgin inom vrdomradet. Sakkunniggruppen har efter remiss ocksé valt
att inte definiera avancerad handkirurgi vid dysmeli som en del av definitionen
som ska ske pa tva enheter.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sérskilda beredningsgruppen delvis
tillstyrker sakkunniggruppens forslag att dysmeli ska utgora nationell hdgspecia-
liserad vard och bedrivas vid fyra enheter. Beredningsgruppen avstyrker sakkun-
niggruppens forslag att utforande av avancerad kirurgi vid dysmeli ska utgora
nationell hogspecialiserad vard men tillstyrker sakkunniggruppens justerade for-
slag till definition i 6vrigt. Beredningsgruppen anser att kompetens for avance-
rad kirurgi, 1 form av extremitetsforlangning och komplicerad deformitetskirurgi
pa bade nedre och 6vre extremitet, ska sikerstéllas hos blivande NHV-enheter
genom sérskilda villkor.

Socialstyrelsen instimmer i den sérskilda beredningsgruppens forslag att viss
vard vid dysmeli, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter. Utredningen i drendet visar
enligt Socialstyrelsens beddmning att aktuell vard bedoms vara komplex och sél-
lan férekommande och kraver multidisciplindr kompetens for att kunna ge ett in-
dividbaserat omhéndertagande. Varden dr multidisciplinir eftersom det for
denna komplexa patientgrupp behdvs bland annat arbetsterapeut, barnmedici-
nare, fysioterapeut, handkirurg, ortoped, ortopedingenjor, ortopedtekniker och
psykosocial kompetens. Det komplicerade omhéndertagandet innefattar hela
vérdkedjan fran diagnos till rehabilitering samt protesforsorjning och kirurgi.

Socialstyrelsen instimmer dven i1 sakkunniggruppens forslag att aktuell véard ska
koncentreras till fyra enheter. Socialstyrelsen har vid denna beddmning sérskilt
beaktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sikerstilla att berérda
professioner ska kunna uppratthélla sin kompetens och tillhandahalla vard av
god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat att varden inom definition kan
krédva ménga kontakter med NHV-enheten.
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Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter dkar
forutséttningarna for att upprétthalla kvaliteten, patientsédkerheten och kunskaps-
utvecklingen samtidigt som ett effektivt anvéindande av hélso- och sjukvéardens
resurser kan uppnas.

Mot bakgrund av ovanstdende beslutar Socialstyrelsen att viss vard vid dysmeli,
enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgora nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra enheter.

Detta beslut fir inte 6verklagas.

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

SOCIALSTYRELSEN

Urban Lindberg

Erika Anthoney-Oscarson
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