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Beslut om nationell hogspecialiserad vard
- viss vard vid epilepsikirurgisk utredning och behandling

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid epilepsikirurgisk utredning och behand-
ling, enligt tabellen nedan, ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedri-
vas vid tre enheter.

Den vard som avser sdllankirurgi bestdende av hemisfirotomi, kallosotomi samt
ingrepp vid hypothalamushamartom ska koncentreras ytterligare och bedrivas
vid en enhet.
Viss epilepsikirurgisk utredning och behandling ska utgéra nationell
hégspecialiserad vérd.

Med viss epilepsikirurgisk utredning och behandlihé avses epilepsikirurgisk
utredning utdver initial avancerad utredning samt alla epilepsikirurgiska in-
grepp!. Forslaget avser bade barn och vuxna.

Tabell 1. Definition av den vard som ska utgéra nationell hégspecialiserad vird. Féljande undan-
tag till definitionen giller: 1) Initial avancerad utredning vid Jfarmakologiskt terapiresistent epi-
lepsi. 2) Neurokirurgiska ingrepp liknande epilepsikirurgiska ingrepp, som utfdrs pd annan indi-
kation (1.ex. misstanke om malignitet eller blodningsrisk) omfattas €. 3) Beslut om, och inliggning
av vagusnervstimulering (VNS) samt uppflining och stimulatorbyte vid VNS.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell higspecialiserad vérd

Socialstyrelsen har den 3 februari 2021 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att ut-
reda om svérbehandlad epilepsi ska utgéra nationell hégspecialiserad vard och
antal enheter sadan véird ska bedrivas vid. Sakkunni ggruppen foreslér i sin utred-
ning att Socialstyrelsen ska besluta att viss avancerad utredning och behandling
vid svarbehandlad epilepsi ska utgdra nationell hégspecialiserad vérd och bedri-
vas vid tre enheter. Den vérd som avser sillankirurgi ska koncentreras ytterligare
till en enhet. Som skil f6r forslaget anfors i huvudsak foljande.

' Med epilepsikirurgi avses neurokirurgi dir farmakologiskt terapiresistent epilepsi dr huvudindi-
kationen.
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Detta bedéms vara vard som ér komplex och sillan forekommande. Den aktuella
vérden kraver ocks4 en viss volym och multidisciplindr kompetens for att uppna
god kvalitet. Varden &r multidisciplindr d3 bland annat neurolog, barnneurolog,
neurokirurg, neurofysiolog, neuroradiolog och neuropsykolog behévs. For vard
av barn behovs ytterligare professioner i teamet.

Kunskapsutvecklingen inom vardomrédet &r snabb, och eftersom orsakspanora-
mat dr mycket heterogent behver behandlingen (bade kirurgisk och icke-kirur-
gisk) vara individanpassad. Detta stiller stora krav pé bred och djup kompetens
hos det samtrimmade och hégspecialiserade multidisciplindra teamet som hand-
lagger ovanliga eller komplexa epilepsier. Det #r inte mdjligt for alla universi-
tetssjukhus i landet att erbjuda kompletta multidisciplindra team och patientun-
derlaget &r dartill for litet for att uppratthalla sddan kompetens i samtliga
regioner. For koncentration talar ocks internationell konsensus kring minimivo-
lymer vid epilepsikirurgi.

Sakkunniggruppen anser att en koncentration av aktuell vard till tre enheter Okar
forutsittningarna for att forbattra kvaliteten, patientsikerheten och kunskapsut-
vecklingen. Detta samtidigt som hilso- och sjukvardens resurser kan anviindas
mer effektivt. Med nuvarande patientvolymer for avancerad utredning och epi-
lepsikirurgiska ingrepp (ett hundratal utredningar och cirka 40 operationer arli-
gen) anser sakkunniggruppen att tre nationella enheter séikrar upp ocksa for
6kande volymer.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vérd ir Overvigande positiva, frimst
eftersom alla patienter, oavsett hemort, far lika stor mojlighet att utredas och be-
handlas pa ett center med en bred och djup kompetens for svirbehandlad epi-
lepsi. Ett samlat patientunderlag for séllaningrepp medfor en siker och resursef-
fektiv vérd samt béttre forutsattningar for forskning och kunskapsutveckling.
Vidare beddmer sakkunniggruppen att akutsjukvarden inom detta omrade inte
kommer att paverkas av forslaget. Narliggande vardomriden kan péverkas i viss
utstrickning, eftersom epilepsipatienter d4 kan trdnga undan exempelvis andra
patienter i behov av neurofysiologisk undersékning,

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning till berérda remissin-
stanser. Av remissinstansernas yttranden framgar i huvudsak foljande.

En majoritet av remissinstanserna tillstyrker forslaget till definition och antal en-
heter, men manga har ocksa synpunkter och 8nskemsl kring forandringar i defi-
nitionen. Flera betonar vikten av samverkan mellan nationella och regionala var-
denheter samt behovet av kunskapséverforing mellan dem. I regionernas svar
har oftast universitetssjukhusen varit inkluderade. Utéver regionerna har bland
annat samtliga universitet och nigra professionsforeningar inkommit med svar.

Invéndningarna hos de instanser som avstyrker hela eller delar av forslaget har
framfor allt bestatt av synpunkter kring att det nuvarande systemet fungerar med
tillrdckligt god kvalitet. De bedomer att tillgéngligheten, som &r ett av dagens
storsta problem, riskerar att bli &nnu sdmre om kompetens utarmas regionalt.
Flertalet synpunkter handlar ocks& om att det precisionsmedicinska omradet &r i

2(6)



SOCIALSTYRELSEN 2022-04-05 Dnr 30120/2020

sa stark utveckling att det &r svart att definiera och inkludera detta i forslaget till
nationell hdgspecialiserad vard. Det finns ocksa synpunkter om att beslutet om
VNS-behandling bér ske pa samma stille som det faktiska ingreppet,

De remissinstanser som inte tillstyrker forslaget gillande antal enheter, anser att
epilepsikirurgisk utredning och behandling fortsatt bér ske regionalt, men att sil-
lankirurgi bér koncentreras till en enhet.

Sakkunniggruppens synpunkter pd remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen mdjlighet att inkomma med syn-
punkter pa remissinstansernas yttranden. Sakkunniggruppen har inkommit med i
huvudsak foljande synpunkter.

Sakkunniggruppen har efter genomgéng av remissinstansernas synpunkter juste-
rat forslaget till definition bland annat genom att findra bendmningen av vardom-
radet till Epilepsikirurgisk utredning och behandling samt att ta bort sarskilt
komplex genetisk eller metabol diagnostik och stéllningstagande till precisions-
medicinsk behandling ur definitionen. Detta eftersom dessa omriden dr under
stark utveckling. I det justerade forslaget inkluderas dven kallosotomier i definit-
ionen av den vérd som foreslés koncentreras ytterligare. Sakkunniggruppen vill
aven ta bort beslut om VNS ur definitionen. De anser att beslut, inldggning och
uppfdljning av VNS bér kunna ske regionalt, men forst efter en dokumenterad
diskussion med nationell hdgspecialiserad vardenhet pd multidisciplinir rond.

Sakkunniggruppen vill i sitt yttrande betona patientperspektivet i sitt ursprung-
liga forslag till nationell hogspecialiserad vard. Med denna utgdngspunkt méiste
fokus vara pé det kompletta multidisciplindra/multiprofessionella teamet kring
patienten. Ménga av inviindningarna i remissvaren har enbart den neurokirur-
giska kompetensen i fokus. Sakkunniggruppen vill ocksa fortydliga att det remit-
terade fOrslaget forutsitter ett mycket nirmare samarbete mellan regionema, dir
universitetssjukhus utan det nationella hogspecialiserade varduppdraget ér en del
av det kompletta teamet runt patienten. Detta for att de negativa konsekvenserna
géllande tillganglighet och kompetens inte ska infrias.

Ledaméterna i sakkunniggruppen stiller sig efter att ha tagit del av remissyttran-
dena, skiljaktiga till forslaget att koncentrera aktuell vard. Representanter fran
tre samverkansregioner samt patientforetridaren vill kvarsts vid forslaget om att
nationell hogspecialiserad vard ska bedrivas vid tre enheter, Hela sakkunnig-
gruppen kvarstar dock vid forslaget om att séllankirurgi ska bedrivas vid en en-
het.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

Socialstyrelsen har begirt in ett yttrande frin en sirskild beredningsgrupp angs-
ende sakkunniggruppens utredning och forslag. Beredningsgruppen bestar av le-
daméter med expertis i hilso- och sjukvérdssystemet samt foretriadare for det
nationella programomradet Akut vérd.

Socialstyrelsen har begirt att beredningsgruppen ska yttra sig Sver om de posi-
tiva effekterna av den féreslagna koncentrationen Overvéger eventuella negativa
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effekter for hilso- och sjukvardssystemet. I den analysen har paverkan pa akut-
sjukvarden, nérliggande omraden, geografiska aspekter, transporter, utbildning
och forskning beaktas. Av beredningsgruppens yttrande framgar 1 huvudsak f51-
jande.

Beredningsgruppen tillstyrker sakkunniggruppens justerade forslag till definit-
ion, att epilepsikirurgisk utredning och behandling ska utgéra nationell hgspeci-
aliserad vard och bedrivas vid tre enheter. Den vard som avser séllankirurgi i
form av hemisférotomi, kallosotomi samt ingrepp vid hypothalamushamartom,
ska koncentreras ytterligare till en enhet.

Beredningsgruppen foreslr att definitionen formuleras om s att det tydligt
framgdr att de nya behandlingsmetoder som tas upp, och inkluderas i epilepsiki-
rurgi, inte dr uttémmande utan utgér exempel. Denna dndring ar viktig for att
inte begréinsa utveckling och nya metoder inom omridet.

Beredningsgruppen anser att aktuell vard ir vard som ar komplex, sillan fore-
kommande samt kréver en viss volym och multidisciplindr kompetens. Bered-
ningsgruppen anser vidare att de positiva effekterna av att koncentrera aktuell
vérd Gvervager eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardssystemet.

Beredningsgruppen bedSmer att en koncentration till tre enheter inte kommer att
paverka akutsjukvarden. Idag bedrivs storsta delen av denna vard pa fyra stillen,
dven om den forekommer pa totalt sex stillen. Beredningsgruppen bedémer dven
att en koncentration av aktuell vard inte paverkar transporter eller nérliggande
omraden i nigon stérre utstriickning d4 den stérsta delen av den avancerade ut-
redningen fortfarande kommer att ske pa alla universitetssjukhus. Vidare bedo-
mer beredningsgruppen att utbildning och forskning kommer att gynnas av att
varden koncentreras till tre enheter och att sallankirurgin koncentreras till en en-
het.

Beredningsgruppen instdmmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
bedrivas vid tre enheter och att sillankirurgi ska koncentreras till en enhet. Be-
redningsgruppen har i denna bedémning beaktat bl.a. foljande.

Beredningsgruppen anser att tre enheter kommer att kunna ticka upp for eventu-
ell volymékning i framtiden. Tre enheter medfor ocks3 att dessa tre har mojlig-
het att arbeta med kunskapsspridning samt f4 gehdr for sitt behov av vardka-
pacitet pd ett sétt som kanske minskar om varden bedrivs vid fyra enheter.

Beredningsgruppen vill framhalla att utredningen innan ingreppen &r viktig for
att alla patienter ska f en jimlik bedémning eftersom sakkunniggruppen beds-
mer att kirurgi kan vara en underanviind metod. Enheterna som bedriver denna
vard kommer att vara tvungna att samarbeta strukturerat, vilket kommer vara en
fordel for patienterna.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vird till tre enheter
Okar forutsdtiningarna for att forbéttra kvaliteten, patientsikerheten och kun-
skapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anviindande av hilso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnas.
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Skiilen for beslutet
Rattslig reglering

Av 2 kap. 7 § hilso- och sjukvardslagen (201 7:30) framgér att med nationell
hdgspecialiserad vérd avses i denna lag offentligt finansierad hélso- och sjukvérd
som behdver koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samver-
kansregion for att kvaliteten, patientsikerheten och kunskapsutvecklingen ska
kunna uppritthallas och ett effektivt anviindande av hilso- och sjukvardens re-
surser ska kunna uppnés.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdmmer beslutar vilken hilso- och sjukvard som ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard och p& hur manga enheter sddan vérd ska bedrivas. Vid
bedSmningen av om en Atgérd ska utgdra nationell hogspecialiserad vard ska
hénsyn sérskilt tas till om varden 4r komplex eller sillan forekommande och om
den kriver en viss volym, multidisciplinir kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet fir inte Overklagas.

Enligt 2 kap. 1 § halso- och sjukvérdsférordningen (201 7:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hélso- och sjukvard som ska utgdra nationell hégspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hilso- och sjukvardslagen (201 7:30) och p& hur ménga enheter

sadan vard ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgar att sakkunniggruppen foreslar att viss vard vid
avancerad epilepsikirurgisk utredning och behandling, enligt definitionen under
rubriken Beslut, ska utgéra nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid tre
enheter. Delar av den definierade varden foreslas koncentreras ytterligare.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag. Efter att sakkunniggruppen har fitt ta del av remiss-
instansernas synpunkter har sakkunniggruppen justerat definitionen och fortydli-
gat sitt forslag. Representanter frdn tre samverkansregioner samt patientforetri-
daren stér fortsatt bakom forslaget.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sirskilda beredningsgruppen tillstyr-
ker det justerade forslaget, inklusive det foreslagna antalet enheter.

Socialstyrelsen instdmmer i forslaget att viss vérd vid epilepsikirurgisk utredning
och behandling, enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell
hdgspecialiserad vard. Enligt Socialstyrelsens bedémning utvisar utredningen i
drendet att den vird som fdreslas utgdra nationell hégspecialiserad vérd r kom-
plex och sillan forekommande. Aktuell vérd kriver ocks en viss volym och
multidisciplindr kompetens for att uppna god kvalitet.

Socialstyrelsen instdmmer &ven i sakkunniggruppens ursprungliga forslag, samt
beredningsgruppens bedémning, att aktuell vérd ska koncentreras till tre enheter.
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Socialstyrelsen har vid denna bedémning sérskilt beaktat den aktuella patientvo-
lymen och behovet av att sékerstilla att likare och andra professioner ska kunna
upprétthélla sin kompetens och tillhandahalla vard av god kvalitet. Socialstyrel-
sen har @ven beaktat mojliga framtida volymdkningar och behov av vardka-
pacitethGjningar, eftersom den avancerade epilepsikirurgiska utredningen och
behandlingen &r underutnyttjade atgirder som det for patienterna idag rader en
ojémlik tillging till. Socialstyrelsen gor ocksa beddmningen att tre nationella en-
heter innebér bast fSrutséttningar for fortsatt forskning, utveckling och samver-
kan mellan enheterna.

Socialstyrelsen instimmer 4ven i sakkunniggruppens och beredningsgruppens
bedémning att den vard som avser sillankirurgi, bestiende av hemisfirotomi,
kallosotomi samt ingrepp vid hypothalamushamartom ska koncentreras ytterli-
gare till en enhet pa grund av att antalet fall &r mycket begrinsat.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter samt en
ytterligare koncentration av den vird som avser séllankirurgi, enligt definitionen
ovan, 8kar forutséttningarna for att forbittra kvaliteten, patientsdkerheten och
kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och
sjukvardens resurser kan uppnés.

Detta beslut fér inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektéren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handléggningen har avdelningschefen Thomas Lindén, chefsjuristen Par Od-
man och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Erika Anthoney
Oscarson har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN
Olivia Wigzell J /(

rika Al{thoney Oscarson__,J
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