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Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss vard vid
hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM)

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati
(HOCM), enligt definitionen nedan, ska utgéra nationell hdgspecialiserad vard
och bedrivas vid tva enheter.

Definition

Vid isolerad hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) ska bedémning in-
for, och eventuell interventionell behandling med, exempelvis alkoholablation
eller kirurgisk myektomi, utgora nationell hdgspecialiserad vérd.

Definitionen innefattar vuxna patienter med isolerad HOCM med uttalad symp-
tomatologi till f6ljd av klinisk signifikant utflodesobstruktion trots optimal medi-
cinsk behandling.

Avgrdnsning

Beslutet innefattar inte personer under 18 ar.

Arendet

Sakkunniggruppens forslag om nationell hégspecialiserad vard

Socialstyrelsen har den 24 september 2019 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att
utreda om vissa kateteringrepp pa hjartat ska utgora nationell hdgspecialiserad
vérd och antal enheter sddan vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen foreslér i
sin utredning att Socialstyrelsen ska besluta att viss vard inom vardomradet hy-
pertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) ska utgora nationell hogspeciali-
serad vard och bedrivas vid tva enheter. Som skél for forslaget anfors i huvudsak
foljande.

Detta bedoms vara vard som ar komplex, séllan forekommande, kraver en viss
volym och multidisciplinidr kompetens. Varden &r multidisciplinér eftersom bl.a.
kateterinterventionist, ekokardiografor, thoraxkirurg och thoraxanestesiolog
(samtliga med erfarenhet av denna patientgrupp) behovs.
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Sakkunniggruppen anser att vardvolymerna talar for en eller tva enheter men att
tva enheter skapar forutsattningar for utveckling av omradet och utvardering av
behandlingsmetoder mot bakgrund av att forskningen idag &r begriansad pé detta
omréde. Dessutom okar forutsittningarna for gemensamma diskussioner gél-
lande patienter och val av behandlingsmetod. Tva enheter dr ocksa mindre sar-
bart 4n en enhet.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard ér 6vervigande positiva eftersom
de skapar forutséttningar for béttre vardresultat och utveckling av omrédet. Sak-
kunniggruppen bedémer att akutsjukvérden inom detta omrade inte kommer att
paverkas.

Sakkunniggruppen ser inga omkringliggande omrdden som kan péverkas av en
koncentration.

Remissinstansernas yttranden

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

Majoriteten av remissinstanserna tillstyrker sakkunniggruppens forslag till defi-
nition. Bara Véstra gotalandsregionen avstyrker forslaget, framst pd grund av av-
griansningen mot barn och att underlaget saknar ett behandlingsalternativ. En
majoritet av remissinstanserna tillstyrker dven antal enheter.

Sakkunniggruppens synpunkter pa remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen mojlighet att inkomma med syn-
punkter pé& remissinstansernas yttranden. Sakkunniggruppen har inkommit med 1
huvudsak féljande synpunkter.

Sakkunniggruppen har efter genomgang av remissinstansernas synpunkter juste-
rat definitionen samt fortydligat att forslaget inte avser barn. Sakkunniggruppen
framhéller dven vikten av att kunna erbjuda samtliga interventionella behand-
lingsalternativ pa en och samma enhet samt att nationella enheter ska kunna be-
forska och eventuellt kunna erbjuda nya/andra behandlingsalternativ, exempelvis
DDD-pacemaker med kort AV-6verledningstid.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

Socialstyrelsen har begirt in ett yttrande frén en sérskild beredningsgrupp angé-
ende sakkunniggruppens utredning och forslag. Beredningsgruppen bestar av le-
damoter med expertis i hélso- och sjukvardssystemet samt foretradare for det
nationella programomradet Akut vérd.

Socialstyrelsen har begirt att beredningsgruppen ska yttra sig dver om de posi-
tiva effekterna av den foreslagna koncentrationen dvervéger eventuella negativa
effekter for hilso- och sjukvardssystemet. I den analysen har paverkan pé akut-
sjukvérden, nérliggande omraden, geografiska aspekter, transporter, utbildning
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och forskning beaktats. Av beredningsgruppens yttrande framgar i huvudsak fol-
jande.

Beredningsgruppen tillstyrker sakkunniggruppens forslag att viss vard vid hyper-
trofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) ska utgora nationell hogspecialiserad
vard samt att aktuell vard ska bedrivas vid tva enheter. Beredningsgruppen anser
att aktuell vard &r komplex, sillan féorekommande och kriver en viss volym och
multidisciplindr kompetens.

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

Beredningsgruppen bedomer att koncentration av aktuell vard, som é&r ett relativt
smalt omréde, inte kommer att paverka akutsjukvarden eller andra narliggande
omraden. Vidare bedomer beredningsgruppen att det inte finns nagra geografiska
aspekter att ta hdnsyn till vid tillstdndsgivningen och att paverkan pa transportsy-
stemet kommer att vara marginell. Redan idag transporteras dessa patienter till
sjukhus som utfor dessa behandlingar. Beredningsgruppen konstaterar att nagra
remissinstanser lyft vissa behandlingsalternativ for denna patientgrupp. Att niva-
strukturera detta omrade forbéttrar dock forutséttningarna att bedriva forskning
och utveckling inom omradet.

Beredningsgruppen instimmer i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard ska
bedrivas vid tva enheter. Det ar en relativt 1&g volym patienter som kommer att
behandlas, dven om fler kommer att bedomas. Det finns ocksa en vinst med att
bada enheterna kan utfora alla tillgéngliga behandlingar. Beredningsgruppen
konstaterar ocksé att det hos remissinstanserna finns ett brett stod for sakkunnig-
gruppens forslag gillande antal enheter.

Beredningsgruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tva enheter
okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsédkerheten och kun-
skapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hélso- och sjukvar-
dens resurser kan uppnas.

Skilen for beslutet
Rattslig reglering

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

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgér bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdmmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och pd hur ménga enheter sadan vérd ska bedrivas. Vid
bedémningen av om en atgérd ska utgdra nationell hogspecialiserad véard ska
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hénsyn sarskilt tas till om varden dr komplex eller séllan forekommande och om
den kraver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet fér inte dverklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hilso- och sjukvard som ska utgéra nationell hdgspecialiserad vard
enligt 2 kap. 7 § hidlso- och sjukvardslagen och pa hur manga enheter sddan vard
ska bedrivas.

Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgar att sakkunniggruppen efter en justering av de-
finitionen foreslar att viss vard vid hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati
(HOCM), enligt definitionen under rubriken beslut, ska utgdra nationell hogspe-
cialiserad vérd.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna samt den sér-
skilda beredningsgruppen tillstyrker forslaget.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid hyper-
trofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM), enligt definitionen under rubriken be-
slut, ska utgora nationell hogspecialiserad vard. Enligt Socialstyrelsens bedom-
ning utvisar utredningen i drendet att den vird som foreslds utgdra nationell
hogspecialiserad vard dr komplex och séllan forekommande. Aktuell vard kraver
ocksa en viss volym och multidisciplindr kompetens for att uppné god kvalitet.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens bedémning att aktuell vard
ska koncentreras till tva enheter. Socialstyrelsen har vid denna beddmning sir-
skilt beaktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sdkerstélla att likare
och andra professioner ska kunna upprétthalla sin kompetens och tillhandahélla
vard av god kvalitet.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tvd enheter 6kar
forutsdttningarna for att forbattra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som ett effektivt anvéindande av hélso- och sjukvérdens re-
surser kan uppnas.

Detta beslut féar inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av stillforetrddande generaldirektoren Urban
Lindberg. I den slutliga handlaggningen har avdelningschefen Thomas Lindén,
bitrddande chefsjuristen Lars Hobert och enhetschefen Kristina Wikner deltagit.
Utredaren Erika Anthoney-Oscarson har varit foredragande.
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