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Beslut om nationell hégspecialiserad vard

- viss vird vid huvud- och halsparagangliom
Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid huvud- och halsparagangliom, enligt
definition nedan, ska utgdra nationell hégspecialiserad vard och bedrivas vid tva
enheter.

Den hilso- och sjukvérd vid huvud- och halsparagangliom som ska utgéra nat-
ionell hdgspecialiserad vard &r f6ljande:

Vid bekriftad eller stark misstanke om diagnosen huvud- och halsparagangliom
(glomus caroticum, glomus jugulare, glomus tympanicum eller glomus vagale)
ska patienten remitteras till en av tva nationella hdgspecialiserade enheter for:

 kompletterande utredning och rekommendation om behandling vid en multidi-
sciplindr konferens

* kirurgisk behandling och uppfoljning, nér det dr aktuellt.
Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen har den 25 oktober 2019 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att ut-
reda om vardomrédet huvud- och halsparagangliom ska utgéra nationell hdgspe-
cialiserad vérd och antal enheter sédan véard ska bedrivas pé. Sakkunniggruppen
foreslar i sin utredning att Socialstyrelsen ska besluta att huvud- och halspara-
gangliom, enligt definition under rubriken Beslut, ska utgéra nationell hégspeci-
aliserad vard och bedrivas vid tva enheter.

Som skal for forslaget anfors bl.a. foljande:

Detta bedéms vara vard som dr komplex och séllan férekommande, som kréver
en viss volym och multidisciplindr kompetens. Volymen ar hégst 10-20 nya fall
per ar, dir utredning och kirurgi krdver en omfattande multidisciplindr verksam-
het. Det multidisciplindra teamet behéver inkludera kompetens f6r huvud- och
halstumérkirurgi, otokirurgi, kérlkirurgi, onkologi, strélterapi, radiologi, nuklear-
medicinsk- och genetisk diagnostik, interventionell neuroradiologi samt i vissa
fall neuro- och kikkirurgi och endokrinologi.
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Varden bér koncentreras tillsammans med andra nérliggande omriden dér para-
gangliom behandlas, i synnerhet feokromocytom, abdominella paragangliom och
andra neuroendokrina tumdorer. Detta for att mojliggéra relevanta samverkans-
vinster frdn den multidisciplinéra kompetensen inom omradet.

Sakkunniggruppen bedémer att tva nationella hogspecialiserade enheter &r lamp-
ligt utifradn den ringa volymen. Tv4 enheter, och inte firre, 6kar méjligheten att
erbjuda patienterna vard inom rimlig tid. Tva enheter kan ocksé minska sérbar-
heten, genom samarbete vid ovintat bortfall pd nigon av enheterna. Att koncen-
trera varden till enbart en enhet anser sakkunniggruppen diaremot vara alltfor sar-
bart.

Konsekvenserna av att koncentrera varden dr 6vervigande positiva. Nationella
hégspecialiserade enheter med ansvar f6r all utredning av huvud- och halspara-
gangliom bedéms generera kompetens som méjliggdr hdgre patientsikerhet och
vardkvalitet. Vidare bedémer sakkunniggruppen att en koncentration av den ki-
rurgiska behandlingen kan forbatira bade kvaliteten pd det kirurgiska ingreppet
och omhéndertagandet fore och efter kirurgi. Nationella hdgspecialiserade en-
heter med ansvar for datainsamling kring denna patientgrupp skulle dven ge
bittre underlag f6r forskning och utveckling.

Ingen akut verksamhet ingér i omréadet, och sakkunniggruppen bedémer dérfor
inte att en vardkoncentration paverkar akutsjukvirden. Vissa omkringliggande
vérdomréden kan dock paverkas, bland annat varden vid neuroendokrina tumag-
rer. Darfor bor man ta hinsyn till eventuell koncentration och placering av sddan
vard.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning till berérda remissin-
stanser. Det har inkommit 38 svar, tio avstér/har inga synpunkter, 26 har till-
styrkt definitionen och 18 har tillstyrkt antal enheter. Av remissinstansernas ytt-
randen framgér bland annat att det &r en majoritet av inkomna remissinstanser
som &r positiva till definitionen med ndgra kompletterande synpunkter. Tva in-
stanser tillstyrker inte definitionen (Region Vistra Goétaland och Sahlgrenska
universitetssjukhuset) och foreslar regional nivéstrukturering eftersom de menar
att kirurgin inte skiljer sig mycket &t fran annan kirurgi av huvud- och halstumé-
rer samt for att vinsten med nationell multidisciplindr konferens inte 4r sjalvklar.
Tio instanser tillstyrker inte antal enheter. Atta av dessa (bland annat Samver-
kansregion LinkGping, Region Kronoberg och Region Skine samt det Nationella
programomradet for 6ron-, ndsa-, halssjukdomar) féresléar tre enheter med moti-
veringen att minska sarbarhet samt for att fA samlad hég kompetens och utveckl-
ingskraft. De tvd remissinstanser som inte tillstyrker definitionen foreslar, om
omrédet ska koncentreras, att det ska vara en nationell enhet med hinvisning till
den ldga volymen.

Sakkunniggruppens synpunkter pd remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen méjlighet att inkomma med syn-
punkter pd remissinstansernas yttranden. Sakkunniggruppen har inkommit med i
huvudsak f6ljande synpunkter.
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Sakkunniggruppen kvarstar vid foreslagen definition och antal enheter.

Atta remissinstanser har inkommit med synpunkter att det borde vara tre nation-
ella enheter. Dessa remissinstanser foreslér detta ur ett sdrbarhetsperspektiv, inte
pa grund av att de har ndgon annan uppfattning dn sakkunniggruppen angdende
patientvolymer. Sakkunniggruppen kvarstar vid bedémningen att den féreslagna
vérden ska bedrivas vid tva nationella enheter och anser att tvd enheter &r till-
rickligt for eventuell sdrbarhet.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

Socialstyrelsen har begirt in ett yttrande fran en sirskild beredningsgrupp anga-
ende sakkunniggruppens utredning och forslag. Beredningsgruppen bestér av le-
daméter med expertis 1 hilso- och sjukvéardssystemet samt foretrddare for det
nationella programomradet Akut vérd.

Socialstyrelsen har begért att beredningsgruppen ska yttra sig 6ver om de posi-
tiva effekterna av den fGreslagna koncentrationen évervager eventuella negativa
effekter for hilso- och sjukvéardssystemet. I den analysen har paverkan pa akut-
sjukvérden, nérliggande omraden, geografiska aspekter, transporter, utbildning
och forskning beaktats.

Av beredningsgruppens yttrande framgar att de tillstyrker sakkunniggruppens
forslag att viss vard vid huvud- och halsparagangliom ska utgtra nationell
hdgspecialiserad vard och bedrivas vid tva enheter.

Beredningsgruppen anser att aktuell vard &r komplex och séllan férekommande.
Volymen dr hdgst 10-20 nya fall per &r dér utredning, bedémning och kirurgi
kraver multidisciplinir kompetens.

Beredningsgruppen anser att de positiva effekterna av att koncentrera aktuell
vérd Gverstiger eventuella negativa effekter for hélso- och sjukvardssystemet.

Ingen akut verksamhet ingér i omradet och beredningsgruppen bedémer darfor
att virdkoncentrationen inte paverkar akutsjukvarden.

Annan benign kirurgi kan komma att tringas undan, men volymerna &r s pass
laga att beredningsgruppen bedémer att detta ensamt inte kommer att ha ndgon
betydelse pa narliggande omréden. Beredningsgruppen instammer med sakkun-
niggruppen om att det inte finns nigot hinder for att denna vard samordnas med
andra huvud- och halstumérer. Om de som fér tillstdnd att bedriva denna vérd
anser att denna vard har samordningsvinster med exempelvis feokromocytom,
GEP-NET (gastroenteropankreatiska neuroendokrina tumérer) och binjurebarks-
cancer ser beredningsgruppen inget hinder for detta.

Beredningsgruppen konstaterar att de geografiska avstdnden kan 6ka marginellt,
men vardkedjan forvintas bli effektivare. Vidare konstaterar de att paverkan pé
transporter vid en koncentration av detta omradde kommer att vara minimal.

Beredningsgruppen konstaterar att nationella hdgspecialiserade enheter med an-
svar for datainsamling kring denna patientgrupp skulle ge béttre underlag for
forskning och utveckling pé sikt di exempelvis olika behandlingsmetoder kom-
mer kunna jaimforas.
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Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell vérd ska
bedrivas vid tvd enheter. Beredningsgruppen har i denna bedémning beaktat
bland annat den l4ga volymen (10-20 fall/dr) och mojligheten till samlad hog
kompetens. Vidare anser beredningsgruppen att tva enheter ger stdrre mojlighet
att samordna varden med annan huvud- och halsverksamhet saval som samord-
ning med andra nérliggande omraden.

Skilen for beslutet

Riittslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgér att med nationell
hogspecialiserad vard avses i denna lag offentligt finansierad halso- och sjukvard
som behdéver koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samver-
kansregion for att kvaliteten, patientsiikerheten och kunskapsutvecklingen ska
kunna uppratthéllas och ett effektivt anvandande av hélso- och sjukvardens re-
surser ska kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvérd som ska utgdra nationell
hégspecialiserad véard och p& hur ménga enheter sidan vérd ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en 4tgird ska utgéra nationell hdgspecialiserad vard ska
hédnsyn sérskilt tas till om vérden &r komplex eller séllan férekommande och om
den kriver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet far inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvérdsférordningen (2017:80) framgér att Social-
styrelsen beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgéra nationell hogspecia-
liserad vérd enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen och pa hur ménga en-
heter sddan vard ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen fGreslér att viss vard vid
huvud- och halsparagangliom, enligt definitionen under rubriken Beslut, ska ut-
g0ra nationell hogspecialiserad vird och bedrivas vid tva enheter. Socialstyrel-
sen konstaterar att majoriteten av remissinstanserna tillstyrker sakkunniggrup-
pens forslag. Vidare konstaterar Socialstyrelsen att &ven den sérskilda
beredningsgruppens tillstyrker sakkunniggruppens forslag.

Socialstyrelsen instdmmer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid huvud-
och halsparagangliom, enligt definitionen under rubriken Beshut, ska utgéra nat-
ionell hogspecialiserad vard. Enligt Socialstyrelsens bedémning utvisar utred-
ningen i drendet att den vard som foreslas utgdra nationell hdgspecialiserad vard
dr vard som ir komplex, séillan férekommande, krdver en viss volym och multi-
disciplinir kompetens.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens bedémning att aktuell vard
ska bedrivas vid tvé enheter. Socialstyrelsen har vid denna beddmning sérskilt
beaktat den laga patientvolymen och behovet av att sékerstilla att ldkare och
andra professioner ska kunna uppratthalla sin kompetens och tillhandahéalla vard
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av god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat att tva enheter ger storre méjlig-
het till samlad hég kompetens.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tvd enheter, 6kar
forutséttningarna {or att férbattra kvaliteten, patientséikerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som ett effektivt anvéindande av hdlso- och sjukvardens re-
surser kan uppnés.

Detta beslut far inte Gverklagas.

Beslut 1 detta drende har fattats av generaldirektdren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handlaggningen har avdelningschefen Thomas Lindén, chefsjuristen Par Od-
man och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Per-Henrik Zing-
markhar varit féredragande.

SOCIALSTYRELSEN
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