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Avdelningen for kunskapsstyrning for hélso- och sjukvarden
Enheten for hogspecialiserad vird

Beslut om nationell hogspecialiserad vard

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid forvarvade ryggmérgsskador, enligt nedansta-
ende tabell, ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter.
Den vérd som avser barn och ungdomar med forvérvad ryggmérgsskada, samt funktion-
ellt mycket hoga skador ska koncentreras ytterligare och bedrivas vid hogst tva enheter.

Diagnos Avgransning

Férvarvad traumatisk och icke-traumatisk Efter det akuta omhd&ndertagandet (diagnos

ryggmdrgsskada, som dr fokal (avgrdnsad)  och initial stabilisering) ska subakut vérd och re-

och icke-progredierande (primdart inte for- habilitering, s& kallad primdr rehabilitering, av

vantas foérvarras). férvarvad ryggmargsskada bedrivas vid nation-
ell hdgspecialiserad enhet fram till utskrivning.

o Ryggmadargsskada till foljd av akut inflam-
matoriskt tillstdnd i ryggmargen eller
mycket Idngsamt tillvéxande tumaorsjuk-
dom inkluderas i definitionen om dessa
tillstdnd &r under kontroll och vidare ut-
redning eller specifik medicinsk behand-
ling inte Idngre beddms aktuellt.

Bland de fyra nationellt hégspecialiserade vard-
enheterna ska varden av vissa undergrupper av
patienter bedrivas vid enheter med utdkat an-
svar enligt nedan:

e Barn och ungdomar (<18 érs &lder) med
férvérvad ryggmargsskada® (hégst tva en-
heter)

e  Funktionellt mycket héga skador (C0-C4)
med férvéntat kvarstdende behov av and-
ningsstéd/ventilator (hégst tvé enheter)

*For barn och ungdomar (<18 dr)definieras férvarvad ryggmargsskada som att skadan intréffat efter nyféddhetspe-
rioden (efter en mé&nads alder). Fér de yngsta barnen med férvarvad ryggmdrgsskada (en manad-ca tva ér) behd-
ver en individualiserad beddmning géras, i samrdd med nationell hdgspecialiserad vardenhet, om var barnet ska
tas omhand.

Arendet

Socialstyrelsen har i maj 2018 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att utreda om vard vid
ryggmargsskador ska utgora nationell hogspecialiserad véard och vilket antal enheter
denna vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen foreslar i sin utredning att Socialstyrel-
sen ska besluta att vérd vid forvdrvad traumatisk och icke-traumatisk ryggmaérgsskada
som &r fokal och icke-progredierande ska utgora nationell hdgspecialiserad vérd och be-
drivas vid fyra enheter. Forslaget innefattar hela vardkedjan efter det akuta omhénderta-
gandet. Som skl for forslaget anfors bland annat f6ljande. Sakkunniggruppen anser att
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den vard som foreslds koncentreras ér vérd av komplex och sillan féorekommande art,
kréver en viss volym, multidisciplindr och multiprofessionell kompetens, samt stora in-
vesteringar som medfor hoga kostnader. Varden dr multidisciplindr med behov av bland
annat specialistlékare inom rehabiliteringsmedicin eller neurologi med inriktning mot
ryggmaérgsskadevard, ryggkirurgi och neurokirurgi, urologi och gastrointestinal kirurgi,
hand- och plastikkirurgi, neuroradiologi och neurofysiologi, samt anestesi och intensiv-
vard. For samtliga krivs erfarenhet och goda kunskaper om ryggmargsskadade.

Cirka 330 personer berdknas arligen drabbas av traumatisk eller icke-traumatisk rygg-
mairgsskada i Sverige. Uppskattningen av prevalensen ar 4n mer osiaker men sakkunnig-
gruppens prognos ar ca 5 550—11 350 individer ar 2023. Uppfoljningsbesok vart eller
vartannat ar innebér ett uppskattat behov av mellan 4 000 och 8 000 6ppenvardsbesok
per ar. Sakkunniggruppen bedomer att denna vard bor bedrivas vid fyra enheter i landet
for att uppné det antal patienter som beddms nédvéandigt for att upprétthalla god och
jamlik vard for personer med ryggmargsskador.

Vidare anser sakkunniggruppen att ytterligare koncentration av varden bor ske vid de
nationellt hogspecialiserade enheterna for de undergrupper av ryggmargsskadade som
utgor patienter med sirskilda behov och som endast utgdr ett fatal individer per ar. Det
ror sig om barn med forvarvad ryggmargsskada (<10 personer/ar) och patienter med
mycket hoga ryggmérgsskador med forvintat kvarstaende behov av andningsstod (< 10
personer/ar) med en enhet for vardera undergruppen, samt aterskapande (rekonstruktiv)
handkirurgi (ca 40 patienter/ar) och rehabilitativ neurokirurgi' (ca 10-20 patienter/ar)
med en till tva enheter for vardera patientgruppen.

Enligt sakkunniggruppen ér konsekvenserna av att koncentrera denna vard dvervdgande
positiva for patienter med ryggmérgsskada, med mojlighet till forbattrat neurologiskt ut-
fall och minskad risk for komplikationer. Omkringliggande omraden som kan paverkas
ar bland annat akutsjukvarden inklusive intensivvard och operationsverksamhet, med en
Okning av antalet patienter vid de enheter som ska bedriva hogspecialiserad vard och en
minskning vid andra sjukhus. En koncentration medfor en 6kning av antalet transporter i
olika skeden.

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning. Drygt 70 svar har inkom-
mit, daribland remissvar fran samtliga 21 regioner. Av remissinstansernas yttranden
framgér bland annat f6ljande. Majoriteten av remissinstanserna ar positiva till en kon-
centration av ryggmargsskadevarden men de har synpunkter pa den av sakkunniggrup-
pen foreslagna definitionen och antalet enheter. Flertalet av de instanser som uttalat sig
stodjer det foreslagna antalet enheter, men méanga instanser har lyft problem med att in-
kludera sekundir rehabilitering eller varaktig uppfoljning. Det handlar bland annat om
behovet av narhet till hemmiljo och lokal forankring, samt det lokala kompetensbehovet.
De flesta remissinstanser som uttalat sig om ytterligare koncentration for undergrupper
med sérskilda behov har varit positiva till detta. Flera har dock lyft sérbarheten med en-
bart en enhet. Svar fran patientorganisationer/patientforetriadare dr overgripande positiva

! Rehabilitativ neurokirurgi ér en benimning for neurokirurgiska dtgérder som utfors i kroniskt skede med
syfte att forbéttra alternativt avstanna en pagéende sjukdomsprocess som leder till successiv forsamring.
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till sakkunniggruppens forslag. Funktionshinder- och patientorganisationerna i Véster-
botten anser dock att rehabilitering och uppfoljning bor ske regionalt. Remissinstanser
med foretrddare for varden av barn och ungdomar &r generellt positiva till nationell kon-
centration av undergruppen barn och ungdomar. Flera instanser anser att fortsatt rehabili-
tering och uppf6ljning bor kunna genomforas vid enheter ndrmare hemmet (regionalt/lo-
kalt), da det &r svart for barn och familjer att vistas hemifran under langre tid och vid
upprepade tillfillen. Synpunkter har &ven inkommit om att vardkedjan for barn och ung-
domar behover fortydligas och att sérskilda kompetenser inom barn och ungdom beho-
ver specificeras. Nagra remissinstanser anser att antalet enheter med rehabilitativ neuro-
kirurgi bor vara tre eller organiseras genom annan typ av samverkan som bygger pa
kirurgisk teknik. Vidare framgar av ett remissvar att den rekonstruktiva handkirurgin ef-
ter plexusskador redan ingar i nationell hdgspecialiserad vard (f.d. rikssjukvard) och att
denna kirurgi ofta 6verensstimmer med de ingrepp som sker vid ryggmérgsskador.

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen majlighet att limna synpunkter pa inkomna
remissyttranden. I sitt svar fortydligar sakkunniggruppen sitt forslag med en sammanhal-
len vardprocess, det vill sdga en process som omfattar hela vardkedjan efter det akuta
omhéndertagandet. Sakkunniggruppen uttalar bland annat att all uppf6ljning inte beho-
ver ske fysiskt pd en nationell hdgspecialiserad vardenhet men att dessa enheter bor ha
ett dvergripande ansvar och en radgivande roll. De fortydligar ocksa det berdknade pati-
entunderlaget och star fast vid sin rekommendation om fyra enheter. De avser endast for-
varvade ryggmargsskador och deras svar innehaller ett antal fortydliganden bland annat
avseende vard att koncentrera (inkl. forklaringar av subakut fas, primér och sekundér re-
habilitering), exkluderade patienter, kompetenser, behovet av akuttransporter, nirstaen-
deperspektivet, avstand, lokal forankring och priméirvard, samt kompetensforsorjning.

Socialstyrelsen har gett tre sakkunniga inom férvarvade CNS-skador hos barn och ung-
domar i uppdrag att komplettera sakkunniggruppens underlag. De beskriver vardkedjan
for barn och ungdomar med forvarvade ryggmargsskador och specificerar forslag pa sér-
skilda villkor. De sakkunniga anf6r bland annat f6ljande. De anser att vard och rehabili-
tering av barn och ungdomar med forvarvad ryggmargsskada avser perioden efter ny-
foddhetsperiod upp till 18 ar. Vidare anser de sakkunniga att forvarvad ryggmargsskada
ska definieras som att skadan intraffat efter nyfoddhetsperioden (efter en manads alder).
For de yngsta barnen med forvarvad ryggmargsskada (en manad—ca tva ar) behover en
individualiserad beddmning géras om barnet ska tas omhand av ett specialiserat team for
medfodda neuralrérsdefekter eller pa en nationell hdgspecialiserad vardenhet for forvér-
vade ryggmargsskador. Bedomning gors i samrad mellan de enheter som &r involverade.

Sakkunniggruppen har fatt mojlighet att lamna synpunkter pa kompletteringen.

Socialstyrelsen har begirt in ett yttrande fran en sirskild beredningsgrupp angdende sak-
kunniggruppens utredning och forslag. Beredningsgruppen bestér av ledamdter med ex-
pertis i hilso- och sjukvardssystemet samt foretrddare for det nationella programomradet
Akut vard. Vid moétet for detta drende deltog dven en foretrddare for det nationella pro-
gramomradet for Nervsystemets sjukdomar. Socialstyrelsen har begirt att berednings-
gruppen ska yttra sig 6ver om de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen
overvéger eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardsystemet. I analysen har
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paverkan pa akutsjukvérden, nérliggande omraden, geografiska aspekter, transporter, ut-
bildning och forskning beaktats. Som underlag har beredningsgruppen forutom sakkun-
niggruppens underlag haft tillgang till inkomna remissvar och yttranden. Berednings-
gruppen har dven tagit del av sakkunniggruppens svar pa remissyttrandena.

Av beredningsgruppens yttrande framgar i huvudsak foljande. Beredningsgruppen in-
staimmer delvis i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid forvéarvade ryggmargsska-
dor ska utgora nationell hdgspecialiserad vard eftersom aktuell véard ar vard som kréver
en viss volym, multidisciplindr kompetens, stora investeringar och hdga kostnader. Dér-
emot instimmer beredningsgruppen inte i sakkunniggruppens forslag att den sekundira
rehabiliteringen och den varaktiga uppfoljningen ska utgdra nationell hogspecialiserad
vard, utan anser att dessa bor 4ga rum pa regional och lokal niva. Detta eftersom denna
patientgrupp behdver tillgang till hilso- och sjukvérd nira sin hemmiljo, samt att en nat-
ionell koncentration av den sekundéra rehabiliteringen och varaktiga uppfoljningen kan
riskera att paverka lokal och regional rehabilitering pa ett sddant sétt att hilso- och sjuk-
vérden inte kan arbeta med denna patientgrupp. Beredningsgruppen instdimmer i sakkun-
niggruppens forslag att aktuell vard ska bedrivas vid fyra enheter samt att delar av var-
den ska koncentreras ytterligare och bedrivas vid en enhet respektive en till tva enheter. I
denna bedomning har beredningsgruppen bland annat beaktat den geografiska aspekten
och att vardvolymerna som sakkunniggruppen har redovisat bedoms vara adekvata for
fyra enheter. Sammantaget anser beredningsgruppen att denna koncentration leder till
forutsattningar for ett effektivt anvindande av hélso- och sjukvardens resurser. Bered-
ningsgruppen anser att de positiva effekterna av att koncentrera subakut vard och primér
rehabilitering samt de av sakkunniggrupperna identifierade undergrupperna dverstiger
eventuella negativa effekter for hélso- och sjukvérdssystemet.

Socialstyrelsen har, efter att beredningsgruppen har inkommit med sitt yttrande, skickat
den komplettering som har tagits fram avseende barn och ungdom till beredningsgrup-
pen och gett dem mojlighet att inkomma med synpunkter. Beredningsgruppen har inte
inkommit med négra synpunkter.

Skdlen for beslutet

Rttslig reglering

Av 2 kap. 7 § hédlso- och sjukvardslagen (2017:30) framgar att med nationell hogspecia-
liserad vard avses i denna lag offentligt finansierad hélso- och sjukvérd som behdver
koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna upprétthallas och ett effek-
tivt anvindande av hélso- och sjukvardens resurser ska kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som regeringen be-
stimmer beslutar vilken hilso- och sjukvard som ska utgéra nationell hogspecialiserad

vérd och pa hur manga enheter sddan vard ska bedrivas. Vid bedomningen av om en at-
gérd ska utgora nationell hogspecialiserad vard ska hinsyn sérskilt tas till om vérden &r
komplex eller sillan féorekommande och om den kréver en viss volym, multidisciplindr
kompetens eller stora investeringar eller medfor hdga kostnader. Beslutet far inte 6ver-

klagas.
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Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialstyrelsen
vilken hélso- och sjukvérd som ska utgdra nationell hogspecialiserad vérd enligt 2 kap.
7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) och pa hur manga enheter sddan vard ska bedri-
vas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen framgér att sakkunniggruppen foreslar att vard vid forvérvad traumatisk
och icke-traumatisk ryggmargsskada efter det akuta omhandertagandet ska utgora nat-
ionell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enheter. Forslaget innefattar subakut
vérd, primér och sekundér rehabilitering, samt varaktig uppfoljning. Bland dessa enheter
ska vérden for fyra undergrupper av patienter med sérskilda behov (barn med forvérvad
ryggmargsskada, patienter med mycket hdga ryggmargsskador med forvéntat kvarsta-
ende behov av andningsstod, rekonstruktiv handkirurgi och rehabilitativ neurokirurgi)
koncentreras ytterligare. Vidare har Socialstyrelsen gett tre sakkunniga inom forvirvade
CNS-skador hos barn och ungdomar i uppdrag att komplettera sakkunniggruppens un-
derlag. De foreslar bland annat att forvarvad ryggmargsskada hos barn och ungdomar
ska definieras som att skadan intriffat efter nyfoddhetsperioden (efter en ménads alder)
upp till 18 ars alder. For de yngsta barnen med forvarvad ryggmargsskada (en manad—ca
tva ar) behover enligt de sakkunniga en individualiserad bedomning goras om var barnet
ska tas omhand.

Socialstyrelsen konstaterar att majoriteten av remissvaren i huvudsak ar positiva till kon-
centration av varden av ryggmargsskador dven om det inkommit synpunkter pa sakkun-
niggruppens forslag pa definition, ddr manga instanser har lyft problem med att inklu-
dera sekundér rehabilitering eller varaktig uppfoljning i nationell hogspecialiserad vard.

Socialstyrelsen konstaterar dven att den sérskilda beredningsgruppen delvis instimmer i
sakkunniggruppens forslag men att gruppen avstyrker att den sekundéra rehabiliteringen
och den varaktiga uppfoljningen ska utgora nationell hdgspecialiserad vard. Berednings-
gruppen anser att denna véard bor d4ga rum pa regional och lokal niva. Detta eftersom
denna patientgrupp behdver tillgang till hilso- och sjukvérd nira sin hemmilj6, samt att
en koncentration av den sekundéra rehabiliteringen och varaktiga uppfoljningen riskerar
att paverka lokal och regional rehabilitering pa ett sddant sétt att hdlso- och sjukvarden
inte kan arbeta med denna patientgrupp.

Socialstyrelsen instimmer delvis i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid forvar-
vade ryggmargsskador ska utgdra nationell hogspecialiserad vard. Vidare finner Social-
styrelsen att varden avseende barn och ungdomar vid forvarvade ryggmargsskador ska
definieras enligt forslaget fran sakkunniga inom barn och ungdom. Se tabellen under ru-
briken beslut. Enligt Socialstyrelsens bedomning utvisar utredningen i drendet att den
aktuella varden ar vard som ar komplex, sdllan forekommande, kraver en viss volym och
behover multidisciplinidr kompetens.

Socialstyrelsen instimmer inte i sakkunniggruppens forslag att sekundar rehabilitering
och varaktig uppfoljning ska utgora nationell hogspecialiserad vard utan delar bered-
ningsgruppens beddomning att denna vard bor d4ga rum pa regional och lokal niva. Social-
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styrelsen har vid denna bedomning sédrskilt beaktat att denna patientgrupp behover till-
géng till hilso- och sjukvard néra sin hemmilj6, och att denna néra vérd riskeras om se-
kundar rehabilitering och varaktig uppfoljning for personer med forvérvade ryggmaérgs-
skador koncentreras till ett fatal enheter. En koncentration av dessa delar av vérdkedjan
riskerar att utarma kompetens for rehabilitering pé regional och lokal niva, bade nér det
giller denna patientgrupp och nérliggande patientgrupper, vilket skulle inverka negativt
pa kvaliteten och patientsékerheten. Socialstyrelsen gor bedomningen att besoksvoly-
merna, i varje sjukvardsregion, for sekundér rehabilitering och varaktig uppfoljning ar
tillrdckligt stora for att kunna upprétthélla kvalitet och patientsékerhet utan en nationell
koncentration.

Vard som omfattas av de foreslagna undergrupperna rehabilitativ neurokirurgi samt re-
konstruktiv handkirurgi vid forvéarvad ryggmaérgsskada kan forekomma senare i vardked-
jan dn den subakuta fasen. Ingreppen kan ocksa vara aktuella for andra patientgrupper,
och Socialstyrelsen gor bedomningen att dessa grupper kan paverkas negativt om kom-
petensen for ingreppen koncentreras till nationellt hogspecialiserade enheter for forvér-
vade ryggmargsskador. Socialstyrelsen instimmer darfor inte i sakkunniggruppens for-
slag att denna vard ska utgora nationella hogspecialiserad vard vid forvarvade
ryggmaérgsskador.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens bedémning att viss vard vid forvarvade
ryggmaérgsskador ska koncentreras till fyra enheter. Den vérd som avser barn och ungdo-
mar med forvarvad ryggmargsskada samt funktionellt mycket hoga ryggmargsskador ska
koncentreras ytterligare for att uppna d&ndamalsenliga volymer. Daremot gor Socialsty-
relsen bedomningen att en koncentration upp till hdgst tva enheter vardera kan ge moj-
lighet till viss flexibilitet och ddrmed minskad sarbarhet. Definitionen utesluter inte att
de nationella vardenheterna ocksa kan varda patienter i ett senare skede av vardkedjan.
Socialstyrelsen har vid denna bedémning sérskilt beaktat den aktuella patientvolymen
och behovet av att sikerstélla att ldkare och andra professioner ska kunna upprétthalla
sin kompetens och tillhandahalla vard av god kvalitet. En koncentration av aktuell vard
bedoms leda till en mer jamlik vard, dar ett nationellt vardprogram ytterligare kan bidra
genom att tydliggora formerna for samverkan mellan nationella hogspecialiserade en-
heter och dvriga vardgivare, samt for remittering till nationella hdgspecialiserade enheter
efter subakut fas.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till fyra enheter samt ytterli-
gare koncentration av viss vard till hdgst tva enheter, 6kar forutséttningarna for att for-
battra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen, samtidigt som en effektiv
anviandning av hilso- och sjukvérdens resurser kan uppnas.

Detta beslut far inte 6verklagas.
Beslut i detta drende har fattats av stillforetrddande generaldirektoren Urban Lindberg.

I den slutliga handldggningen har avdelningschefen Thomas Lindén, chefsjuristen Par
Odman och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Anne Lybeck har varit £o-
redragande
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