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Beslut om nationell hégspecialiserad vard
— viss vard vid moyamoya sjukdom och syndrom

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid moyamoya sjukdom och syndrom ska
utgdra nationell htgspecialiserad vard, enligt tabellen nedan, och bedrivas vid
tva enheter i Sverige.

Diagnos Avgrénsning

Patienter med moyamoya  Ska remitteras till en nationell hégspecialiserad vardenhet
sjiukdom och moyamoya for:

syndrom. ¢ multidisciplinér beddmning
+ beslut om behandling och eventuell kirurgisk be-
handling
o uppfdiningsplan och viss hdgspecialiserad uppfolj-
ning.
Patienter med misstéinkt  Ska remitteras il en nationell hégspecialiserad vérdenhet
moyamoya, ddr diagno- fér hdgspecialiserad utredning.

sen inte kan stallas pa lo-
kalt eller regionailt sjukhus.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen har den 27 november 2018 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att
utreda om vard vid moyamoya sjukdom och syndrom ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard, och vid hur manga enheter sdan vard i s fall ska bedri-
vas pa. Sakkunniggruppen foreslér i sin utredning att Socialstyrelsen ska besluta
att viss vard vid moyamoya sjukdom och syndrom (enligt tabellen under rubri-
ken Beslut) ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid tva en-
heter. Som skil for férslaget anfors i huvudsak foljande. Sakkunniggruppen an-
ser att den definierade varden 4r vird som &dr komplex och séllan forekommande
samt kriver en viss volym och multidisciplindr kompetens. Varden &r multidisci-
plindr och multiprofessionell och kréver en specialkompetens fér moyamoya hos
neurokirurg, neurolog, barnneurolog, neuroradiolog, neuropsykolog och kontakt-
sjukskéterska/koordinator med flera.
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For att méta framtidens behov dr det ur ett langsiktigt patientperspektiv angeld-
get att utveckla sjukvéarden i Sverige for dessa patienter. Den l&ga incidensen och
prevalensen av moyamoya talar starkt for att behandlingsresultat, forskning och
utveckling skulle gynnas om virdomradet bedrevs som nationell hdgspeciali-
serad vard dir tva nationella vardenheter ansvarar for vardprogram, specifik ut-
redning, beslut om behandling, avancerad kirurgisk behandling, uppftljnings-
plan, hégspecialiserade delar av uppfoljningen och for kvalitetsregister.

Sakkunniggruppens Sverviganden har utgatt fran ett behov av cirka 40 operat-
ioner och en uppféljning av ca 200-300 patienter arligen. Med tvd enheter menar
sakkunniggruppen att det finns mdjlighet att mdta framtidens krav, Rapporter ta-
lar for att moyamoya blir vanligare bade nationellt och internationellt, vilket
frimst antas bero pa tkad kdnnedom om sjukdomen och forbéttrad diagnostik.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vérd r &vervigande positiva. Okad
patientsikerhet och vardkvalitet vid en koncentration 6verviger nackdelarna
med Skade avstind. Koncentration av aktuell vard ger ocksa bdttre forutsitt-
ningar for forskning, utbildning, utveckling, internationellt samarbete och kom-
petensférsdrjning inom omrédet. Sakkunniggruppen bedémer att akutsjukvarden
inom detta omréde inte pdverkas negativt d& patienter med nydebuterade sym-
tom handldggs som tidigare, enligt géngse strokeriktlinjer.

Omkringliggande omraden som t.ex. cerebral ocklusiv aterosklerotisk kérl-
sjukdom kan paverkas positivt dd revaskulariseringsoperationer som vid
moyamoya kan komma i frga for en storre andel patienter inom denna sjuk-
domsgrupp.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning till berdrda remissin-
stanser. Av remissinstansernas yttranden framgéar i huvudsak foljande. Av totalt
44 inkomna remissvar har det inkommit 34 stycken med synpunkter (varav 20
remissvar limnats av landets regioner). Samtliga remissinstanser som har haft
synpunkter dr positiva till foreslagen koncentration, och tillstyrker definitionen.
De flesta remissinstanser tillstyrker ocksé forslaget om tva nationella enheter. De
som inte tillstyrker antalet enheter (bl.a. Region Kronoberg, Region Skine och
Vistra Gotalandsregionen) vill istdllet att definierad vard koncentreras till en
nationell enhet. Region Stockholm tillstyrker tvd enheter men anser att de direkta
revaskulariseringsingreppen borde utféras av endast en enhet, eftersom detta dr
ingrepp av mycket hog komplexitet som endast utfors enstaka ganger per ér i
Sverige. De flesta remissinstanser instdimmer i sakkunniggruppens konsekvensa-
nalys.

Sakkunniggruppens synpunkter pd remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen mdjlighet att inkomma med syn-
punkter p& remissinstansernas yttranden. Sakkunniggruppen har inkommit med i
huvudsak f6ljande synpunkter. Sakkunniggruppen vidhéller sitt férslag och vill
betona att en nationell hogspecialiserad vérdenhet tar ett helhetsansvar fér denna
patientgrupp. Delar av exempelvis utredning, uppfoljning och behandling kan
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dédremot ske lokalt da detta anses limpligt men i samrad med en nationell var-
denhet.

Nir det giller barnperspektivet anser sakkunniggruppen att barnkompetenser ska
ingé som kritiska medicinska kompetenser vid vard av barn. Barnteam ska vara
involverade i hela vardkedjan, och det ska finnas erfarenhet av den aktuella vér-
den for barn, vid en framtida nationell enhet. Sakkunniggruppen &r mycket posi-
tiv till att flera av remissinstanserna lyfte fram forskning, utveckling och utbild-
ning (FoUU) som en viktig del av uppdraget pa en nationell vardenhet.
Sakkunniggruppen héller med aktuella remissinstanser om att bra f6rutsittningar
for FoUU maste skapas.

Den scirskilda beredningsgruppens yttrande

Socialstyrelsen har begirt in ett yttrande frén en sérskild beredningsgrupp anga-
ende sakkunniggruppens utredning och férslag. Beredningsgruppen bestér av le-
daméter med expertis i hilso- och sjukvardssystemet samt foretrédare for det
nationella programomréadet Akut vérd.

Socialstyrelsen har begirt att beredningsgruppen ska yttra sig dver om de posi-
tiva effekterna av den féreslagna koncentrationen 6verviger eventuella negativa
effekter for hilso- och sjukvérdssystemet. I den analysen har péverkan pa akut-
sjukvérden, nirliggande omraden, geografiska aspekter, transporter, utbildning
och forskning beaktas. Av beredningsgruppens yttrande framgér i huvudsak fol-
jande.

Beredningsgruppen instdmmer i sakkunniggruppens férslag att viss vard vid
moyamoya sjukdom och syndrom ska utgéra nationell hégspecialiserad vérd ef-
tersom aktuell vard dr komplex och sillan férekommande vard som krédver en
viss volym och multidisciplindr kompetens. Beredningsgruppen anser att de po-
sitiva effekterna av att koncentrera aktuell vard Gverstiger eventuella negativa ef-
fekter for hilso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen beddmer att en kon-
centration skapar unika forutsittningar for att bedriva forskning, utbildning och
utveckling, vilket dven skulle kunna gynna patientgrupper inom andra omrdden
som har behov av denna kirurgi. Beredningsgruppen bedémer att en koncentrat-
ion av aktuell vard inte kommer att ha en direkt paverkan pa akutsjukvarden,
nérliggande omraden och transporter. Vidare beddmer beredningsgruppen att i
de sirskilda villkoren ska det vara tydligt att de nationella enheterna ansvarar for
uppdaterade individuella vérdplaner och vérdprogram. Detta for att minska ond-
digt lidande for patienter med upprepade akuta forsdmringsperioder.

Beredningsgruppen instdmmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell véard ska
bedrivas vid tv enheter. Av inkomna remissvar framgar att det finns olika syn
pé antal enheter som bdr bedriva denna vard. Beredningsgruppen anser dock att
den langvariga uppfdljningen, som pagar under tiotals &r, och den stora risken
for aterfall hos denna patientgrupp motiverar att aktuell vérd ska bedrivas vid tva
enheter. Vidare anser beredningsgruppen att de nationella enheterna bor verka
for att etablera ett samarbete med ett internationellt center, som har en stdrre pa-
tientvolym, for att méjliggdra och sdkerstilla utveckling inom sjukdomsomradet.
Beredningsgruppen anser ocksé att detta bor vara ett sérskilt villkor for aktuellt
tillstand.
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Skilen for beslutet
Rattslig reglering

Av 2 kap. 7 § hilso- och sjukvérdslagen (2017:30) framgar att med nationell
hdgspecialiserad vérd avses i denna lag offentligt finansierad hilso- och sjukvard
som behdver koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samver-
kansregion for att kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen ska
kunna upprétthéllas och ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvérdens re-
surser ska kunna uppnis.

Av 7kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdmmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard och pd hur manga enheter sidan vérd ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en &tgird ska utgdra nationell hogspecialiserad vérd ska
hénsyn sérskilt tas till om varden &r komplex eller sillan forekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medftr hoga kostnader. Beslutet far inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvérdsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hilso- och sjukvard som ska utgdra nationell hégspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30) och pa hur ménga enheter
sddan vard ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framggér att sakkunniggruppen féreslar att viss vard vid
moyamoya sjukdom och syndrom ska utgéra nationell hégspecialiserad vard och
bedrivas vid tva enheter.

Socialstyrelsen konstaterar att majoriteten av remissinstanserna tillstyrker sak-
kunniggruppens férslag. Aven den sirskilda beredningsgruppen tillstyrker fér-
slaget.

Socialstyrelsen instdmmer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid
moyamoya sjukdom och syndrom, enligt tabellen under rubriken Beslut, ska ut-
gora nationell hogspecialiserad vard. Enligt Socialstyrelsens beddmning utvisar
utredningen i drendet att de 4tgirder som fdreslds utgdra nationell hégspeciali-
serad vérd dr vird som &r komplex, séllan fSrekommande, kriver en viss volym
och multidisciplinér kompetens.

Socialstyrelsen instimmer 4ven i sakkunniggruppens bedémning att aktuell vrd
ska koncentreras till tv enheter. Socialstyrelsen har vid denna bedémning sir-
skilt beaktat den aktuella patientvolymen (cirka 40 operationer och uppftljning
av cirka 200-300 patienter per ar) och behovet av att sikerstilla att likare och
andra professioner ska kunna uppritthélla sin kompetens och tillhandahalla vard
av god kvalitet. Socialstyrelsen har dven beaktat att en koncentration av aktuell
vard kommer att leda till stirkta forutséttningar for forskning och kunskapsut-
veckling.
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Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tva enheter Skar
forutsitingarna for att forbéttra kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som ett effektivt anvandande av hilso- och sjukvardens re-
surser kan uppnas.

Detta beslut far inte ¢verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av stillféretrddande generaldirektren Urban
Lindberg. I den slutliga handl&ggningen har avdelningschefen Thomas Lindén,
chefsjuristen Pdr Odman och enhetschefen Kristina Wikner deltagit, Utredaren
Anna Lord har varit féredragande.
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