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Beslut om nationell hogspecialiserad vard
Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid endometrios, enligt tabellen nedan, ska
utgora nationell hégspecialiserad vard och bedrivas vid fem enheter.

Diagnoskod Avgransning
N80.1 - Endometrios i ovarium
« planerad kirurgisk &tgérd pé kvinnor i fertil dlder som planerar gravi-
ditet

o bilaterala endometriom pd kvinnor i fertil dlder som pianerar gravidi-
tet

* kissing ovaries

» endometriom, med k&nd eller misstnkt avancerad adnerensbild-
ning i llla b&ckenet

N80.2 Endometrios i dggledaren
+ med k&nd eller missténkt avancerad adherensbildning

N80.3 Endometrios i bdckenets peritoneum
» med kénd eller missténkt avancerad adherenskbildning

N80.4 Endemetrics | septum rektovaginale och i vagina

N80.5 Endometrios i farm

NE80.6 Endometrios i &rrvévnad i huden

N80.8 Endometrios med annan specificerad eller multipel lokalisation
N80.9 Endometrios, ospecificerad

» samiliga patienter med missténkt eller konstaterad djupt infiltrerande
endometrios (DIE) i urinbldsa, urinledare, tarm, arrvéivnad samt an-
nan atypisk endometrios eller ovanlig lokalisation

e patient med endometrios som ska genomgd hysterektomi och/eller
bilat SOE med misstankt eller konstaterade uttalade adherenser i lilla
béckenet, s& kallad "frozen pelvis"
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Arendet

Socialstyrelsen har den 9 april 2018 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att utreda
om avancerad kirurgi vid endometrios ska utgdra nationell hégspecialiserad vérd
och vilket antal enheter sddan vard ska bedrivas pd. Sakkunniggruppen foreslar i
sin utredning att Socialstyrelsen ska besluta att viss véard vid endometrios ska ut-
gora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fem enheter. Som skiil till
forslaget anfors bl.a. foéljande. Sakkunniggruppen anser att den vard som foreslas
koncentreras 4r vard av komplex och sdllan férekommande art samt kriver en
viss volym och multidisciplindr kompetens. Varden &r multidisciplinir med bl.a.
behov av gynekologer, kolorektalkirurger, urologer, barnmorskor och fysiotera-
peuter med sérskild kompetens inom endometrios. Att koncentrera denna vard
beddms ocksa kunna bidra till ett effektivt anviéindande av hilso- och sjukvar-
dens resurser da firre enheter behdver bygga upp en komplex verksamhet och
investera i och tillhandahalla eller inférskaffa dyr utrustning,

Sakkunniggruppen foreslar att aktuell véird bor bedrivas vid fem enheter ef-
tersom risken for undantringning av annan verksamhet minskar samtidigt som
kompetensen for den svira endometrioskirurgin kan uppritthéllas och sarbar-
heten for verksamheterna kan minska. Aven en bra geografisk spridning kan er-
hallas om denna vérd bedrivs vid fem enheter. Behovet av att utfora avancerad
kirurgi vid endometrios &r relativt ovanligt (ca 250 operationer/ar). ldag utférs
dessa operationer pd 20-30 kliniker i landet. I manga fall ror det sig om mycket
svdr och tekniskt avancerad kirurgi vél i niva med avancerad tumérkirurgi. Sak-
kunniggruppen bedémer &ven att vissa patientgrupper, ddr de kirurgiska ingrep-
pen inte nédvéndigtvis hor till kategorin avancerad endometrioskirurgi men dr
bevarande av fertilitet sdrskilt bér beaktas, ska koncentreras. En koncentration av
denna vérd beddms paverka kvaliteten, patientsikerheten och kunskapsutveckl-
ingen positivt genom att de nationella enheterna omhéndertar fler av dessa pati-
enter och kan darfor bygga upp en struktur och kunskapsutveckling hos egen
personal samt erbjuda vidareutbildning for specialistldkare och remitterande
verksamheter.

Enligt sakkunniggruppen ar konsekvenserna av att koncentrera denna vérd till
fem enheter 8verviigande positiva. Avancerad endometrioskirurgi &r sillan akut-
verksamhet. Sakkunniggruppen bedémer dérfor att paverkan pa akutsjukvérden
inom detta omréde dr begrdnsad. Omkringliggande omraden som kan paverkas
4r annan benign gynekologisk kirurgi och intensivvard.

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning. Av remissinstanser-
nas yttranden framgér bl.a. foljande. Av 38 inkomna remissvar 4r 36 instanser
positiva till férslaget att viss véard vid endometrios ska utgdra nationell hégspeci-
aliserad vard. Tva instanser tillstyrker inte definitionen utan foreslar regional
vard (sex eller fler enheter). Fem instanser tillstyrker inte antal enheter utan vill
se att varden koncentreras till férre enheter &n vad sakkunniggruppen foreslér.
Elva remissinstanser avstar frén att svara pa remissen.

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen maojlighet att inkomma med syn-
punkter pa remissinstansernas yttranden. Sakkunniggruppen har inkommit med
bl.a. foljande synpunkter. Sakkunniggruppen vill betona vikten av tillginglighet
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for patienten. En fraga som lyfts i flera av remissvaren &r risken for undantring-
ning av andra patientgrupper. For att minimera den risken har sakkunniggruppen
forordat fem nationella hdgspecialiserade vardenheter d4 firre antal enheter
skulle innebédra en avsevirt storre risk for problematisk undantriangning da anta-
let operationer och bedémningar skulle bli avsevirt fler per enhet. Sakkunnig-
gruppen beddmer att ca 750 bedémningar av kédnda eller misstinkta fall ska g6-
ras av de nationella enheterna, men dér operation, efter verenskommelse, i
ménga fall kan utforas av remitterande enhet eller att operation inte alls bér go-
ras. Sakkunniggruppen har gjort vissa fortydliganden angdende den vard som fi-
reslés koncentreras. Sakkunniggruppen anser att vid endometrios i ovarium bér
endometriom med kénd eller missténkt avancerad adherensbildning i lilla bicke-
net utgdra nationell hogspecialiserad vérd. Enligt sakkunniggruppen bor dven
endometrios i dggledaren och endometrios i bickenets peritoneum med kind el-
ler missténkt avancerad adherensbildning utgora nationell hogspecialiserad vard.

Socialstyrelsen har begért in ett yttrande frdn en sérskild beredningsgrupp anga-
ende sakkunniggruppens utredning och férslag. Beredningsgruppen bestér av le-
damdter med expertis i hilso- och sjukvardssystemet samt féretridare for det
nationella programomradet Akut vérd. Vid métet for detta drende deltog dven en
foretrddare for det nationella programomradet fér Kvinnosjukdomar och forloss-
ning.

Socialstyrelsen har begirt att beredningsgruppen ska yttra sig éver om de posi-
tiva effekterna av den foreslagna koncentrationen Gvervéger eventuella negativa
effekter for hilso- och sjukvérdsystemet. I den analysen har paverkan pa akut-
sjukvérden, nérliggande omrdden, geografiska aspekter, transporter, utbildning
och forskning beaktats. Av beredningsgruppens yttrande framgdr att gruppen gor
beddémningen att de positiva effekterna av att koncentrera avancerad kirurgi vid
endometrios till fem enheter Sverstiger eventuella negativa effekter for hilso-
och sjukvardssystemet.

Skiilen for beslutet
Riittslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgar att med nationell
hégspecialiserad vérd avses i denna lag offentligt finansierad hélso- och sjukvérd
som behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvards-
region for att kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna
upprétthéllas och ett effektivt anvéindande av hélso- och sjukvérdens resurser ska
kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framggr bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard och pd hur ménga enheter sddan vard ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en atgérd ska utgdra nationell hdgspecialiserad vérd ska
hansyn sarskilt tas till om varden &r komplex eller séllan férekommande och om
den krédver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medf6r héga kostnader. Beslutet far inte dverklagas.
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Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvérdsférordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hélso- och sjukvérd som ska utgéra nationell hégspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) och pa hur manga enheter
sddan vard ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgar att sakkunniggruppen foreslar att viss vérd vid
endometrios, se tabellen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hogspeciali-
serad vard och bedrivas vid fem enheter.

Sakkunniggruppen anser att den vard som freslds koncentreras 4r komplex och
sillan férekommande, kréver en viss volym och multidisciplinir kompetens. En
koncentration av aktuell vard anses enligt sakkunniggruppen kunna bidra till ett
effektivt anviindande av hélso- och sjukvirdens resurser eftersom farre enheter
behdver bygga upp en komplex verksamhet. Enligt sakkunniggruppen bér var-
den bedrivas vid fem enheter eftersom risken for undantringning av annan verk-
samhet minskar samtidigt som kompetensen fér den svdra endometrioskirurgin
kan upprétthallas och sarbarheten for verksamheterna kan minska. Vidare anser
sakkunniggruppen att en koncentration av varden paverkar kvaliteten, patientsi-
kerheten och kunskapsutvecklingen positivt. Sakkunniggruppen anser att paver-
kan pd akutsjukvarden inom detta omrade &r begréinsad eftersom avancerad en-
dometrioskirurgi sdllan dr akutverksamhet.

Socialstyrelsen konstaterar att majoriteten av remissinstanserna tillstyrker sak-
kunniggruppens forslag. Aven den sdrskilda beredningsgruppen tillstyrker for-
slaget.

Socialstyrelsen instdmmer i sakkunniggruppens férslag att viss vard vid endo-
metrios, enligt tabellen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hégspeciali-
serad vird. Enligt Socialstyrelsens bedomning utvisar utredningen i drendet att
de atgirder som foreslas utgdra nationell hégspecialiserad vérd dr vard som #r
séllan forekommande, krdver en viss volym, behéver multidisciplinir kompetens
och 4r vard som i huvudsak &r komplex.

Socialstyrelsen instdmmer dven i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
koncentreras till fem enheter. Socialstyrelsen har vid denna bedémning sirskilt
beaktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sikerstilla att likare och
andra professioner ska kunna upprétthalla sin kompetens och tillhandahalla vard
av god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat att risken for undantringning av
annan verksamhet och sérbarheten for verksamheterna ékar om koncentrationen
gors till ett allt for begrénsat antal enheter. Vidare har Socialstyrelsen beaktat be-
hovet av tillgdnglighet till vard av hog kvalitet.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till fem enheter Skar
forutsitiingarna for att forbéttra kvaliteten, patientsiéikerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som forutsitiningarna for ett effektivt anvindande av
hélso- och sjukvardens resurser kan uppnas.

Detta beslut fér inte Gverklagas.
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Beslut i detta drende har fattats av generaldirektéren Olivia Wigzell. [ den slut-
liga handlédggningen har avdelningschefen Thomas Lindén, chefsjuristen Par Od-
man och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Lena L&vqvist har va-

rit féredragande.
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