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Forord

Sakkunniggruppens forslag till nationell hogspecialiserad vard (NHV) inom
vardomradet acetabuldr dysplasi vander sig framfor allt till dig som é&r
verksamhetschef, kliniskt verksam eller patient inom omrddet, men ocksa till
dig som dr beslutsfattare eller tjinsteman pa regional niva. Forslaget gar
dven ut pa 6ppen remiss for synpunkter. I underlaget hittar du information
om vad sakkunniggruppen foreslar ska vara nationell hdgspecialiserad vérd,
pa hur manga enheter varden ska bedrivas, de villkor som ska gélla for att fa
bedriva varden samt de konsekvenser som sakkunniggruppen ser att
forslaget kan leda till. Genom att svara pa remissen mojliggor ni en bredare
konsekvensanalys, vilket kan leda till att vi justerar forslaget innan det gar
vidare i processen. Infor Socialstyrelsens beslut kommer sedan en
beredningsgrupp att ldmna ett yttrande, baserat pa sakkunniggruppens
forslag, inkomna synpunkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den
hogspecialiserade varden pd nationell nivd och ansvarar for arbetsprocessen
for detta arbete. Vi vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram
detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
Kunskapsstyrning for hilso- och sjukvirden
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Sammanvagd bedomning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet acetabuldr
dysplasi att det som framgar av under rubriken Definition ska utgéra
nationell hogspecialiserad vird och bedrivas vid fem enheter.

Denna vard bedoéms vara komplex och relativt sdllan forekommande, kraver
en viss patientvolym for att uppritthalla hog kvalitet och patientsékerhet
samt forutsdtter multidisciplindr kompetens. Varden medfor dven betydande
resursatgang och hoga kostnader kopplade till kirurgi, postoperativ vérd,
rehabilitering och uppfoljning. Det multidisciplindra arbetsséttet dr centralt
och innefattar bland annat specialistkompetens inom ortopedi med
erfarenhet av ledbevarande hoftkirurgi samt fysioterapeut med erfarenhet av
acetabuldr dysplasi.

Sakkunniggruppen bedomer att en koncentration av varden till fem enheter
ar vél avvigd. Detta antal bedoms ge tillrdcklig patientvolym per enhet for
att sdkerstélla kompetens, kontinuitet och kvalitet, samtidigt som
tillgangligheten bibehalls pa nationell niva och risken for betydande
undantrangningseffekter pd annan ortopedisk kirurgi minimeras. En
koncentration till farre enheter skulle riskera ldngre resvégar och
kapacitetsproblem, medan fler enheter skulle minska volymerna och dédrmed
forutsittningarna for kvalitet och kompetensutveckling.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vird bedoms sammantaget vara
overvigande positiva. Aven om vissa patienter kan fA lingre resvig, ir
antalet fysiska besok begrinsat och langre vistelse pa annan ort &r i
huvudsak kopplad till kirurgisk behandling. Samtidigt bedoms
koncentrationen mojliggdéra mer systematisk och enhetlig uppfoljning av
bade kirurgiska och fysioterapeutiska behandlingsresultat, vilket stirker
véardkvaliteten, jimlikheten och patientsékerheten. Tidig och korrekt
behandling hos denna relativt unga patientgrupp kan dessutom minska
framtida behov av hoftproteskirurgi och bidra till bibehallen arbetsformaga.

Nirliggande vard som kan paverkas dr frimst annan planerad ortopedisk
kirurgi, dér viss undantringning kan uppstd. Detta beddms dock kunna
hanteras genom att de regioner som ansoker om och tilldelas NHV-
uppdraget sdkerstiller adekvat resursforstarkning och operationskapacitet.

Sammantaget bedomer sakkunniggruppen att inforandet av nationell
hogspecialiserad vard inom detta omrade ger tydliga vinster for patienter,
vardsystem och kunskapsutveckling.
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Forslag till definition av vad som
ska utgora nationell
hégspecialiserad vard

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av vad som ska utgora
nationell hogspecialiserad vird och pd hur ménga enheter den ska bedrivas.
Med definition avses den del av varden som bara ska bedrivas pa en
nationell hogspecialiserad vdrdenhet med tillstand.

Definition

Patienter mellan 15 och 45 &r med minst sex manaders hoftsmérta och en
Lateral Center-Edge Angle (LCEA-vinkel) pd mindre &n 25 grader ska
remitteras till en nationell hogspecialiserad vardenhet (NHV -enhet) for

beddmning samt stéllningstagande till kirurgi eller fysioterapeutisk
behandling. Om kirurgi ska utforas ska det ske pA NHV-enhet.

Patienter som har beddmts av NHV-enhet och genomgatt kirurgisk
behandling ska kallas till ett aterbesok vid NHV-enhet 68 veckor efter
ingreppet. Patienter som har genomgatt kirurgisk- eller fysioterapeutisk
behandling ska dérefter foljas upp med ett dterbesok efter ett ar.

Eventuella kirurgiska komplikationer ska hanteras i samrdd med NHV-
enhet.

Fortydligande till definitionen

Initial bedomning av remiss och rontgenbilder sker innan patient kommer pa
eventuellt mottagningsbesok. Mottagningsbesok kan ske fysiskt eller pa
distans.

Det finns inget hinder att remittera patienter med acetabulér dysplasi som
faller utanfor den alder som definitionen reglerar.

Avgransningar till definitionen

Foljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingér ej i
definitionen och ska ej koncentreras pd nationell nivé:

1. Patient med radiologiskt verifierad artrosutveckling i hoftleden ingér
inte 1 definitionen.

2. Isolerad femuro-acetabuldr impingement syndrome (FAIS).
Isolerad deformitet pa femursidan.

Patienter med syndrom och/eller neuromuskuléra sjukdomar.
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Antal enheter

Fem enheter
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Vardomrade

Nulagesbeskrivning

Det vardomrade som sakkunniggruppen genomlyst i syfte att utreda vilka
delar som bor koncentreras till nationell niva, dr acetabuldr dysplasi. Den
vard som utifran sakkunniggruppens genomlysning foreslas att koncentreras
nationellt framgar ovan under rubriken Definition.

Symptom vid acetabulér dysplasi debuterar ofta i tonaren eller ung vuxen
alder och &r inte alltid kopplade till den medfodda hoftdysplasin som
identifieras vid nyfoddhetsunders6kning. Tillstdndet yttrar sig vanligen som
belastningsrelaterad smérta, och en hogre andel kvinnor dn mén drabbas.

Vid radiologisk undersokning kan vinkelmédtningar visa ett LCEA
understigande 25 grader. Patienter som uppfyller dessa kriterier kan i vissa
fall ha nytta av specialiserad fysioterapeutisk behandling eller en
periacetabulér osteotomi (PAO), vilket kan minska smérta och fordrdja
utvecklingen av hoftledsartros. PAO ar ett kirurgiskt ingrepp for att
korrigera hoftledsdysplasi genom att rotera hoftskalen for att forbéttra
tackningen av hoftkulan.

Sakkunniggruppen bedomer att patienter idag remitteras fran hela landet till
ortopeder med sirskild kompetens avseende patientgruppen, men att det
saknas en tydlig nationell struktur f6r omhéndertagandet. Remittering och
bedomning sker i stor utstrdckning via informella och personbundna
kontaktvdgar mellan ortopeder med sérskilt intresse for omradet. Detta
innebér sannolikt att vissa patienter som skulle kunna ha nytta av kirurgisk
behandling inte identifieras eller remitteras 1 tid.

Bristande systematik i diagnostik och remittering medfor att patienter i vissa
fall genomgar langdragna utredningsforlopp med upprepade vardkontakter
och suboptimala behandlingsinsatser innan korrekt diagnos stalls.
Konsekvensen kan bli att unga individer lever med ldngvarig och oftrklarad
hoftsmirta samt perioder av sjukskrivning. Utebliven behandling av
acetabuldr dysplasi medfor dessutom okad risk for tidig artrosutveckling och
behov av hoftproteskirurgi i yngre alder, vilket innebér hogre vardkostnader
jamfort med en PAO.

Varden vid acetabuldr dysplasi dr komplex pa grund av diagnostiska
utmaningar, det kirurgiska ingreppets tekniska svérighetsgrad samt
komplexiteten 1 den fysioterapeutiska behandlingen. Diagnostiken
forutsitter noggrann analys av rontgenbilder med specifika vinkelmétningar,
vilket i dagsldget inte utfors rutinméissigt av radiologer i ndgon storre
omfattning i Sverige. Sakkunniggruppen bedomer att kunskapen om
radiologisk klassificering av acetabuldr dysplasi i1 nuldget dr begrénsad.
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PAO ir ett tekniskt avancerat ingrepp med ldng inldrningskurva. Efter
ingreppet vardas patienten vanligtvis inneliggande i en till fem dagar. Den
fortsatta rehabiliteringen sker huvudsakligen pa patientens hemort, och
remittering till fysioterapi sker ofta via informella nitverk.

Uppfoljning efter kirurgi varierar idag mellan de sjukhus som utfor
ingreppet, bade avseende antal dterbesok hos opererande enhet och
uppfoljning. Sammantaget saknas idag standardiserade vardprocesser for
denna patientgrupp avseende diagnostik, behandling, rehabilitering och
uppfdljning.

Organisationen idag - fordelar och nackdelar

I Sverige finns idag atta enheter som utfor PAO vid acetabuldr dysplasi:
universitetssjukhusen i Goteborg, Umea, Stockholm, Uppsala, Orebro,
Linkoping och Lund, samt l&dnssjukhuset i Jonkoping. Denna geografiska
spridning innebar att patienter i manga fall kan omhéndertas relativt nira
hemorten.

Samtidigt forekommer det fortfarande att patienter skickas utomlands, i
forsta hand till Danmark, for bedomning och/eller kirurgi.
Sakkunniggruppen saknar i nuldget en samlad 6verblick 6ver omfattningen
av detta. Bristen pd overblick forklaras av att vissa patienter sjidlva soker
véard utomlands och i efterhand ersétts av Forsékringskassan, medan andra
remitteras fran svenska ortopedkliniker och bekostas direkt av patienternas
hemregion.

Vid ett universitetssjukhus i Sverige pagar ett projekt dar samtliga patienter
som genomgar hoftledsrontgen far sina LCEA-vinklar systematiskt
uppmatta. Detta mojliggér en mer strukturerad identifiering av patienter med
avvikande virden och underlittar selektion till vidare ortopedisk beddmning.
Motsvarande arbetssitt tillimpas i dagsldget inte vid de andra enheterna.

Uppfdljning efter PAO genomfors i dag vid samtliga opererande sjukhus,
men det saknas nationell standardisering och rutinerna varierar mellan
sjukhusen. Det finns inte heller ndgon strukturerad uppfoljning eller
utvirdering pa gruppniva av patienter som genomgatt PAO, och ett
nationellt kvalitetsregister for denna patientgrupp saknas.

De verksamheter som bedriver vard inom omradet har i nuldget inga
formella samarbetsstrukturer, och kunskapsutbyte sker huvudsakligen
genom informella professionella natverk.

Varden ér resurskrdvande och medfor betydande kostnader, bland annat till
foljd av den ldnga inldrningskurvan for den kirurgiska tekniken. For att
minska sérbarhet och sdkerstdlla kvalitet och succession bor tva erfarna
operatdrer medverka vid varje ingrepp. Motsvarande utmaningar finns dven
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inom den fysioterapeutiska delen av varden da patientgruppen &r relativt
ovanlig och kriver sirskild kompetens inom bedomning och rehabilitering.

Forskning

Idag bedrivs forskning inom vardomradet vid universitetssjukhusen i
Orebro, Géteborg, Stockholm, Umea och Lund. Forskningen ar
huvudsakligen epidemiologisk och omfattar bland annat fragor om
screening, prevalens samt naturalforlopp vid acetabulér dysplasi.

Systematiska studier som undersoker resultat efter behandling for acetabulér
dysplasi saknas i nuldget och patienterna registreras inte i nagot
kvalitetsregister. Avsaknaden av kvalitetsregister innebér att det i nuldget
inte finns nagon nationellt strukturerad uppfoljning efter PAO. Inférandet av
NHYV inom omrédet skulle underlitta etableringen av ett nationellt
kvalitetsregister dér variabler sa som patientrapporterade utfallsmatt
(PROM) kan inkluderas. Dessa matt dr centrala for att kunna utvirdera och
folja upp behandlingens effekt pé ett systematiskt och nationellt jimforbart
sétt.

Internationell utblick

Idag dr motsvarande vard i Danmark och Norge koncentrerat till ett fatal
enheter. | Danmark utfors operationer vid tva offentliga virdgivare (Aarhus
och K&penhamn) samt en privat (Molholm). Cirka 200-250 patienter
opereras arligen i Danmark. I Norge opereras arligen totalt cirka 70 patienter
i Oslo och Bergen.

Det finns for narvarande ingen tillforlitlig information om hur méanga av de
patienter som opereras i Norge och Danmark som kommer fran Sverige.

Forvantade vardvolymer

Prevalensen av acetabulér dysplasi i sodra Sverige varierar beroende pa
vilket gransvirde som anvénds for LCEA: med LCEA <20 grader uppgér
prevalensen till cirka 5 %, medan den okar till cirka 20 % om LCEA <25
grader anviands som definition.

Radiologisk forekomst av dysplasi pa elektiva hoftrontgenundersdkningar
hos patienter med symptom é&r cirka 20% (LCEA vinkel <25 grader). Det
saknas dock tillforlitliga data som visar hur stor andel av dessa individer
som har kliniska symptom och ddrmed skulle vara aktuella for bedomning
inom NHV.

Idag genomgar uppskattningsvis 30-50 patienter per ar kirurgisk behandling
med PAO i Sverige. Det bedoms sannolikt finnas ett betydande morkertal av
patienter som skulle kunna vara hjédlpta av PAO.
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Tillgéngliga internationella jamforelser indikerar att Sverige utfor relativt
sett farre PAO-ingrepp 4n i vara nordiska grannldnder. I synnerhet som
prevalensen av acetabuldr dysplasi visat sig vara likvardig i Norden. Detta
talar for att manga patienter i Sverige torde vara aktuella for kirurgisk
behandling men inte fAngas upp i dagens organisation av varden.

For att kunna uppskatta det framtida behovet av beddmningar inom NHV sé
har sakkunniggruppen valt att extrapolera data fran det universitetssjukhus
som 1 dagsldget arbetar mest strukturerat med denna patientgrupp. Baserat
pa detta tillsammans med sakkunniggruppens samlade kliniska erfarenhet,
samt jimforelser med vardvolymen i andra nordiska ldnder, uppskattas att
cirka 1000 remisser per ar kan komma att behdva bedomas inom ramen for
NHV. Av dessa bedoms cirka 500 patienter vara aktuella for vidare
utredning genom ett fysiskt eller digitalt besok vid en NHV-enhet. Av dessa
uppskattas 150-300 patienter per ar kunna vara aktuella for kirurgisk
behandling med PAO. For resterande patienter forvéntas de flesta ordineras
hoftinriktad fysioterapeutisk behandling.

Framatblick

Varfor nationell hogspecialiserad vard?

Om véardomradet acetabulér dysplasi blir NHV skapas forutsittningar for en
mer systematisk identifiering av patienter i hela landet och ddrmed en mer
jamlik vard.

Genom att de utsedda NHV-enheterna gemensamt utvecklar och sprider
kunskap om diagnostiska kriterier och radiologiska métmetoder kan
radiologer, primérvérd, skolhédlsovard och andra relevanta verksamheter ges
ett tydligare stod i att identifiera patienter med misstankt acetabuldr dysplasi.
Detta ligger i linje med NHV-uppdragets krav pa nationell
kunskapsspridning och kompetensstod och forvintas bidra till att fler
patienter erbjuds korrekt bedomning och, nér indicerat, adekvat behandling.

En NHV-organisation mojliggoér ocksa att remisser bedoms mer systematiskt
och att indikation for kirurgi faststdlls enligt gemensamma kriterier. En
koncentration av varden skapar samtidigt forutsattningar for standardiserade
vardprocesser, inklusive uppfoljning efter kirurgi och fysioterapi. NHV-
enheterna kommer att behdva utveckla gemensamma véardprogram for
beddmning, kirurgisk behandling, rehabilitering, och uppfoljning.

Strukturerad dokumentation av funktion och symtom, inklusive PROM, fore
och efter behandling dr centralt for att kunna utvardera vardens resultat.
Detta bor ske strukturerat genom ett nationellt kvalitetsregister.
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For patienter som inte bedoms vara aktuella for kirurgisk behandling ar det
av stor betydelse att de erbjuds en individuellt anpassad fysioterapeutisk
behandlingsplan i syfte att optimera funktion och minska smérta. En NHV-
struktur skapar forutséttningar for riktad utbildning av fysioterapeuter med
sarskild kunskap om acetabulér dysplasi, vilka i sin tur kan bidra till
nationell spridning av vardprogram och behandlingsriktlinjer for fysioterapi.
En 6kad patientvolym vid ett begransat antal enheter mojliggdr ett
multidisciplinidrt omhéndertagande av patientgruppen, dar kompetens fran
ortopedi, anestesiologi, radiologi och fysioterapi samverkar.

Nar kirurger vid ett begrinsat antal enheter utfor ett stérre antal ingrepp
stiarks kompetens, kvalitet och kontinuitet. Organisationen blir samtidigt
mindre sérbar, eftersom ansvaret vilar pd regioner som formellt dtagit sig
uppdraget, snarare dn pa enstaka individer. Detta forbéttrar Aven
forutsittningarna for langsiktig kompetensforsorjning och sékerstiller
succession vid de enheter som tilldelas uppdraget.

Sakkunniggruppen bedémer att en av det storsta vinsterna med NHV ér
mdjligheten att etablera ett formaliserat och 14ngsiktigt samarbete mellan
enheterna. Detta skapar forbittrade forutséttningar for klinisk forskning. En
koncentration av virden mdjliggér systematiska studier av acetabulér
dysplasi, inklusive operationsresultat efter PAO, komplikationer samt
langsiktiga utfall sdsom antal protesfria ar. En koncentration av varden ger
aven battre mojligheter att kartldgga tillstandets prevalens, postoperativa
komplikationer (exempelvis kédnselbortfall, nervskador och blodningar) samt
langsiktiga behandlingsresultat avseende funktion och hilsa.

Sakkunniggruppen bedomer att PROM ir centralt for att kunna utvérdera
nyttan av behandling vid acetabulér dysplasi. En koncentration av varden
skulle underlétta inkludering av relevanta variabler i befintliga ortopediska
kvalitetsregister.

Sammantaget bedoms en NHV-organisation stérka den nationella
kunskapsbasen och bidra till en mer jdmlik, hogkvalitativ och
evidensbaserad véard. Den skapar dven forutsittningar for nationellt
tillgéngliga vardprogram och kunskapsstod for berdrda professioner,
exempelvis via 1177.

Resonemang kring antal enheter

Den berdknade volymen av beddmningar, cirka 1000 per ar, motiverar att
vardomradet organiseras vid fem nationella hogspecialiserade enheter. Detta
sdkerstéller att varje enhet hanterar ett tillrackligt stort patientunderlag for
att utveckla och uppritthalla hog kompetens, samtidigt som god
tillgénglighet for patienter i hela landet bibehélls.

Fem enheter skapar dven béttre forutsittningar for rekrytering och utbildning
av PAO- kirurger samt for ett kontinuerligt kunskapsutbyte mellan
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enheterna. Med denna struktur kan varje enhet utféra minst 20 PAO-ingrepp
per ér, vilket bedoms nodvéndigt for att sidkerstdlla kirurgisk skicklighet.

En koncentration till fem enheter ger ocksa rimlig geografisk spridning och
underlattar jamlik tillgang till bedomning och behandling. Farre enheter
riskerar ldngre resvégar, kapacitetsbrist, ldngre vantetider, undantrdngning
av annan ortopedisk kirurgi, och 6kad sarbarhet vid personalomséttning eller
tillfalligt bortfall av nyckelkompetens. Detta utan att tillfora ett tydligt
mervérde i form av 6kad kvalitet eller effektivitet.

De cirka 500 patienter per ar som bedoms vara aktuella for vidare utredning
vid NHV-enheterna kraver dessutom omfattande mottagningsresurser,
inklusive uppfoljning 6—8 veckor efter kirurgi samt efter ett ar for samtliga
behandlade patienter. Detta talar ytterligare for att fem enheter &r en
andamalsenlig organisatorisk niva. Enheterna maste dven ha kapacitet att
hantera komplikationer efter kirurgi, vilket stiller krav pa tillgdnglighet och
robust organisation.

En samverkansregional modell med koncentration till 6-7 enheter bedoms
inte &andamalsenlig. En sadan modell riskerar att sprida ut patientunderlaget
for mycket och minska antalet bedomningar och operationer per enhet. For
att mgjliggora nationell kunskapsspridning, standardiserade diagnostiska och
behandlingsméssiga processer, samt langsiktig forsknings- och
kvalitetsutveckling krévs den tydliga struktur, koordinering och nationella
rdckvidd som en NHV-organisation med fem enheter kan erbjuda.

Forslag till vardkedja

Patienter med acetabulédr dysplasi soker ofta initialt vard inom primérvarden,
hos allménlékare eller fysioterapeut, med smértsymtom fran hoften.
Sakkunniggruppen vill verka for att denna patientgrupp vid aterkommande
hoftsmarta frikostigt remitteras for radiologisk undersokning av hoft och
backen, inklusive métning av LCEA.

Infor remittering till NHV ska rontgenundersdkning av biacken och hofter
vara genomford, inklusive mdtning av LCEA. Vid LCEA < 25 grader bor
patienten remitteras till lokal ortopedklinik med fragestallning
symptomgivande acetabuldr dysplasi. Det dr 6nskvért att bilderna &r tagna 1
stdende position for att ge en mer funktionell bild av hoftledens
belastningsforhédllande.

Patienterna remitteras vidare till NHV-enhet fran sin ortopediska klinik nér
misstanke om symptomgivande dysplasi kvarstar efter klinisk undersdkning.
NHV-enheten gor en samlad beddmning av remiss och rontgenbilder. Vid
behov begirs kompletterande undersokningar, sasom
magnetresonanstomografi (MR) och datortomografi (DT), innan beslut
fattas om fortsatt handlaggning.
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Patienter som beddms aktuella for vidare utredning kallas till ett fysiskt eller
digitalt besok vid NHV-enheten, dér likare och fysioterapeut genomfor en
multidisciplinér utvardering for att faststélla diagnos och avgora kirurgisk
eller icke-kirurgisk behandling

Om kirurgisk behandling inte beddms vara indicerad erbjuds patienten
individuellt anpassade trainingsrekommendationer av fysioterapeut, med
fortsatt behandling via fysioterapeut pa hemorten.

Om kirurgisk behandling ar aktuell planeras ingreppet i samrad med
patienten. Efter operation vdrdas patienten vid NHV-enheten i cirka 2-5
dygn for mobilisering och initial rehabilitering. Infor hemgang erhaller
patienten en skriftlig vard- och rehabiliteringsplan for fortsatt tréning i
hemmiljo, och aterkoppling skickas till inremitterande enhet.

Aterbesok planeras cirka 6-8 veckor postoperativt for rontgen,
rorlighetsbeddmning, i vilken grad benet kan belastas, och fysioterapeutisk
uppfoljning. Ett ytterligare aterbesok sker efter ett ar, med
rontgenundersdkning av bécken i stdende frontal och insamling av PROM.
Aven patienter som behandlats icke-kirurgiskt foljs upp vid ett ar med
motsvarande PROM-insamling. Ytterligare besok planeras vid individuella
behov.

Utover den beskrivna vardkedjan behover NHV-enheterna bedriva ett aktivt
och strukturerat arbete med nationell kunskapsspridning till samtliga delar
av vardkedjan, i syfte att mojliggora tidig identifiering och korrekt
handldggning av patienter med acetabuldr dysplasi. Detta utgor ett centralt
uppdrag for enheterna.

12
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Forslag till sarskilda villkor

Nedan f6ljer sakkunniggruppens forslag till sdrskilda villkor. Ndmnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda villkor som ska
gilla for tillstdnden. De generella villkoren regleras i1 Socialstyrelsens
foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard.
Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sirskilda villkor for
respektive omréde. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss méin vara
vagledande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sérskilda villkoren for
aktuellt tillstdnd kan komma att justeras av ndmnden nér beslut om tillstdnd
fattas.

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner i det multidisciplinira teamet ska ha
specifik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

« Specialistldkare i ortopedi, varav minst tvd med dokumenterad erfarenhet
av PAO

 Fysioterapeut

« Specialistldkarkompetens att hantera massiva blddningar

« Specialistldkare i anestesi och intensivvard

« Patientkoordinator / administratdr for uppfoljning

Andra kompetenser eller forutsattningar for
att varden inom det definierade omradet ska
kunna bedrivas

« Samarbete med specialistldkare i ortopedi med sérskild kompetens inom
hoftartroskopi.
« Samarbete med protesteam.

« Samarbete med specialistlédkare 1 ortopedi med sdrskild kompetens inom
barnortopedi.

Kritisk utrustning eller lokaler

« Mojlighet for vardnadshavare till patienter under 18 r att Gvernatta.

« Mojlighet att varda barn i enlighet med barnkonventionen.
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Ovriga villkor

NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet
bedrivs.

NHVe ska verka for strukturerad uppf6ljning av vardomradet, till
exempel genom kvalitetsregister.

NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter och
uppritta individuella vardplaner.

NHVe ska f6lja upp patientrapporterade matt.

NHVe ska verka for framtagning av vardprogram inom det definierade
omradet.

NHVe ska verka for spridning av kunskap for korrekt mitning av LCEA.

NHVe ska médta PROM vid forsta bedomning pA NHVe samt ett ar efter
kirurgisk eller fysioterapeutisk behandling.
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Konsekvensanalys

Nedan foljer sakkunniggruppens konsekvensanalys av sitt forslag till att
koncentrera definierad vard.

De forslag som utarbetas inom arbetsprocessen for nationell
hogspecialiserad vard och som ber6r barn tar hdnsyn till barnens perspektiv i
enlighet med barnkonventionen'. I den genomlysning som genomforts av
sakkunniggruppen har beaktande av barns bésta och réttigheter gjorts.
Sakkunniggruppen anser att barnet rétt till liv och utveckling och rtt till
hilsa och sjukvard dr 6verordnat de eventuella riskerna for diskriminering
etc. vilket redovisas bl.a. genom resonemangen om varfor varden ska
koncentreras och till hur ménga enheter i landet varden ska koncentreras till.

Socialstyrelsens beslut foregas av en bred remiss och beredning for att
sakerstilla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora
negativa konsekvenser for hilso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen
(B1) utgar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att gora
en Overgripande analys av systemeffekterna, framfor allt formagan att
bedriva akut sjukvard.

Infor ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett
yttrande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2).
Beredningsgruppen ska tillsammans representera foljande perspektiv:
lanssjukvard, akut vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet.
Systemkonsekvenser t.ex. paverkan pa akutsjukvérden, patienttransporter
samt utbildning och forskning far beaktas vid en fordelning av
tillstandet/tillstanden om det ar for att sékerstélla patientens bésta.

Eventuella konsekvenser av forslaget

Patient och- narstaendeperspektiv

Beroende pa hur tillstanden fordelar sig geografiskt finnas en risk for 6kad
resvag for vissa patienter och nérstaende. Antalet nodvandiga fysiska besok
ar dock begrénsat, och liangre vistelse pa annan ort blir aktuellt endast for de
patienter som genomgdr kirurgi.

En koncentration av virden inom ramen for NHV bedoms samtidigt kunna
forbattra vardkvaliteten, genom att uppfoljning av effekter av sévil kirurgisk
som fysioterapeutisk behandling kan genomforas mer systematiskt,
strukturerat och enhetligt.

!https://www.regeringen.se/rapporter/2018/06/konventionen-om-barnets-rattigheter-s2018.010
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Tillgéngligheten kan paverkas av att denna patientgrupp konkurrerar om
liknande resurser som exempelvis hoftproteskirurgi. Samtidigt ror det sig
om en relativt ung patientgrupp dér korrekt och tidig diagnostik och
behandling kan bidra till ménga ar av bibehallen funktion och
arbetsformaga, samt minska risken for framtida behov av hoftproteskirurgi.

Ledbevarande hoftkirurgi hos unga och medelélders individer kan ddrmed
medfora betydande vinster bade for den enskilda patienten och ur ett
samhiéllsekonomiskt perspektiv. Sakkunniggruppen bedomer darfor att
fordelarna med att koncentrera varden inom detta omrade 6vervager de
eventuella nackdelar som kan uppsta, sdsom 6kad resvég for vissa patienter
och nérstaende.

Kunskaps- och kompetensoverféring

En koncentration av varden inom NHV bedoms positivt for kunskapsnivan
kring patientgruppen. NHV-enheterna kommer att ha ett uttalat ansvar for att
sprida kunskap nationellt, vilket underlattar tidig identifiering och korrekt
handldggning av patienter med acetabuldr dysplasi. Pa sikt forvéntas detta
oka kunskapen om patientgruppen pa flera vardnivder och bidra till att
vardnivan i Sverige ndrmar sig den i andra nordiska lander.

For att NHV ska fungera effektivt ar det viktigt att regioner som far
uppdraget investerar i t.ex utbildning och rekrytering av PAO kirurger, samt
okad operationskapacitet. NHV-enheterna bor inte tvingas klara sig med
befintliga resurser.

Det finns en risk att den kollektiva kunskapen om acetabulér dysplasi
minskar vid enheter som inte tilldelas NHV-uppdrag. Denna risk bedoms
dock kunna motverkas av att vrden blir mer stabil, forutsdgbar och
kvalitetssdakrad genom koncentration inom NHV-systemet.

Forskning och utbildning

Sakkunniggruppen bedomer att en koncentration inte kommer paverka
specialistutbildningen i ortopedi negativt. Tvirtom forvéntas kunskapsnivan
hdjas, forutsatt att NHV-enheterna aktivt sprider kunskap till skolhdlsovard,
allménlékare, fysioterapeuter och radiologer, dir bristande kunskap om
acetabulir dysplasi och dess konsekvenser idag forekommer.

Mgjligheten till forskning inom omrédet bedoms forbéttras avsevirt genom
storre patientvolymer som behandlas pa ett standardiserat sétt over hela
landet. Detta inkluderar systematisk insamling av PROM f6re och ett ar efter
behandling. SKG kommer verka for att ett nationellt register baserat pa
PROM och andra relevanta variabler etableras. Registret bor kopplas ihop
med nagot befintligt kvalitetsregister inom ortopedi.

Det forvintade 6kade samarbetet mellan enheterna har en potential att stirka
forutsittningarna for forskning. Forutsittningarna dkar inte bara for

17



Acetabular dysplasi hos tonaringar och vuxna Dnr 49192/2025

forskning pd patienter som genomgér kirurgisk behandling, utan dven
forskning inom fysioterapi, radiologi och andra relevanta omraden.

Sakkunniggruppen bedomer sammanfattningsvis att forskning och
utbildning inte kommer att paverkas negativt av forslaget, utan snarare har
potential att utvecklas och stiarkas genom koncentration och standardisering
av varden.

Narliggande vard

Sakkunniggruppen bedomer att en koncentration av varden inom NHV kan
medfora viss undantringning av annan ortopedisk kirurgi vid de berdrda
enheterna. Denna risk kan begransas genom att regionerna som far NHV-
uppdraget sikerstdller tillrdckliga resurser, exempelvis genom
personalforstarkning och 6kad operationskapacitet.

Sakkunniggruppen bedémer vidare att fem NHV-enheter utgor en balans
mellan koncentration och tillganglighet, vilket minskar risken for betydande
undantrangningseffekter pa annan ortopedisk verksambhet.

Akutsjukvard

Sakkunniggruppen bedomer att foreslaget med fem NHV-enheter inte skulle
paverka akutsjukvarden vare sig negativt eller positivt.

Vardkedjan

Forslaget innebér att vardkedjan kommer att fordndras. I dag &r vardkedjan
otydlig, vilket gor det svart att sidkerstilla att patienter remitteras till rétt
instans och vid rétt tidpunkt. Inférandet av NHV forvéntas skapa tydliga
kontaktvagar for konsultation och minska beroendet av informella nitverk.

Det ér av stor vikt att varje patient far en strukturerad vardplan som
sakerstdller kontinuitet och kvalitet 1 virden. Genom NHYV kan dven den
nationella kompetensen hos fysioterapeuter stirkas, vilket bidrar till béttre
stod och rehabilitering for patientgruppen.

Sakkunniggruppen bedémer att inférandet av NHV kommer att skapa béttre
forutsittningar for tydlighet och enhetlighet i remitteringsrutiner. Detta
starker bade jamlikheten och kvaliteten i varden och gor vardkedjan mer
forutsidgbar och latt att f6lja for alla aktorer.

Verksamhetsperspektiv

Sakkunniggruppen vill lyfta att de regioner som erhéller tillstind kommer att
behova avsitta resurser for att sékerstélla langsiktig kompetensforsorjning
inom omradet. Utdver detta kravs sirskilda resurser under uppstartsfasen
samt for de aktuella enheternas arbete med nationell kunskapsspridning och
stod till ovriga delar av hilso- och sjukvarden.
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Genom storre patientvolymer, gemensamt vdrdprogram, systematisk
uppfoljning, och 6kad mojlighet till forskning forvéntas vardkvalitén for
patientgruppen forbittras avsevirt. Storre patientvolymer skapar ocksé
forutsittningar for ett multidisciplinirt arbetssitt, vilket sannolikt starker
samarbetet mellan ortopeder och fysioterapeuter ytterligare.

Sjuktransporter

Patienter som bor langt ifrdin NHV-enhet kan behova planerade liggande
transport efter kirurgi. Redan idag transporteras patienter mellan olika
sjukhus om de blir aktuella for kirurgi.
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Uppfdljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppfoljningsmatt for arlig
rapportering av den definierade virden. Syftet med den érliga rapporteringen
ar att tillgdngliggora resultat for vard som gjorts tillstandspliktig.
Uppfoljningsmatten som rapporteras ska for varje vairdomrade vara ett
mindre antal (totalt ca 5-10 stycken) och demografiskt beskriva
patientpopulationen, tillgédnglighet till varden, resultat,
informationsoverforing samt hur patienterna skattar varden och sin hilsa.

Uppfoljningsmatten genomarbetas och faststills av Socialstyrelsen i dialog
med framtida tillstindsinnehavare. Tillstdndsinnehavarna av nationell
hogspecialiserad vard ansvarar for inlimning av arsrapporter till
Socialstyrelsen samt uppfoljning av sina verksamheter (egenkontroller).
Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad uppfoljning av tillstinden inom
nationell hogspecialiserad vard.

Bakgrundsmatt

Matt som beskriver patientpopulationen och vardvolymen. Exempel:

« Antal remissbedomningar inom definitionen

« Antal som bedoms fysiskt respektive digitalt pA NHVe (fordelat pa
hemregion, kon, alder)

« Antal behandlade patienter (uppdelning fysioterapi/ kirurgi)
« Vérdtid pa NHVe efter kirurgi

Tillganglighetsmatt
Matt som beskriver tillgénglighet till varden. Exempel:
o Tid fran remiss till remissbeddmning pa NHVe

o Tid fran remissbedomning till bedomning pa NHVe

o Tid fran operationsanmélan till utford kirurgisk atgérd

Resultatmatt

Matt som beskriver kvalitet pd varden eller utfall for vdrdade patienter.

« Forekomst av komplikationer /oonskade hindelser, formulér vid 6-8
veckors besoket efter operation (skada pa femoralis, ischiadicus, eller
obturatoriusnerven, blodning, intraoperativ fraktur, infektion)

« Reoperationer innan ett ars-besoket (exklusive extraktion av
osteosyntesmaterial)
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Patientrapporterade matt
Matt som beskriver hur patienterna upplever varden eller hur de skattar sin
hilsa.

« PROM vid forsta bedomning respektive ettarskontrollen, forslagsvis
IHOT 12, HAGOS, EQ5D, eller Non Arthritic Hip Score.

Overrapporteringsmatt
Matt som beskriver informationséverforing frdn NHVe till ansvarig
vardenhet i remitterande region eller till patienten.

 Andel vardtillfillen med 6verrapportering (epikris) till ansvarig
hemortslidkare i samband med utskrivning fran NHVe.

« Andel vardtillfillen dar patienten fatt en skriftlig vardplan efter besok vid
NHVe.

21



Acetabular dysplasi hos tonaringar och vuxna Dnr 49192/2025

Referenser

Detta underlag &r ett forslag pa vilken vard som bor koncentreras till
nationella enheter. Sakkunniggruppens bedomning utgar fran internationell
utblick, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvérdens struktur

inom omréadet.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Namn och specialistkompetens

Géteborg Georgios Tsikandylakis, specialist i ortopedisk
kirurgi

Linképing Piotr Michno, specialist i ortopedisk kirurgi

Lund/Malmé Carl Johan Tiderius, specialist i ortopedisk kirurgi

Stockholm Henrik Lundblad, specialist i ortopedisk kirurgi

Umea Erik Hedstrém, specialist i ortopedisk kirurgi

Uppsala/Orebro Frederik Berstad Mase, specialist i ortopedisk
kirurgi

Patientféretradare Maria Albinsson
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Om nationell hogspecialiserad
o

vard

Den 1 juli 2018 genomfordes dndringar i hilso- och sjukvérdslagen

(2017:30), HSL, som innebér en ny beslutsprocess for den nationella

hogspecialiserade varden. I 2 kap. 7 § HSL definieras nationell

hogspecialiserad vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvéird som

behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje

sjukvérdsregion for att kvaliteten, patientsdkerheten och

kunskapsutvecklingen ska kunna upprétthéllas och ett effektivt anvandande
av hilso- och sjukvardens resurser ska kunna uppnés.

Vid beddmningen av om en atgérd ska utgora nationell hogspecialiserad
vérd ska hénsyn sdrskilt tas till om varden dr komplex eller sédllan
forekommande och om den kréiver en viss volym, multidisciplinér
kompetens eller stora investeringar eller medfor hdga kostnader (se 7 kap. 5
§ HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt dr att det
ska leda till 6kad kvalitet och sdkerhet for patienterna. En 6kad samordning
av specialiserade sjukvardsinsatser bor dven ge béttre forutsittningar for en
jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebdr denna nivastrukturering en majlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre
patientunderlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nodvéindiga
forutsdttningar for att bedriva hog-kvalitativ forskning, utbildning och
rekrytera spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning 1
hélso- och sjukvérd och engagerar profession och patientrepresentanter i
arbetet med att definiera vilken vird som ska anses vara av nationell
karaktér.

Hénsyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vArdprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av virdomraden och framtagande
av kunskapsunderlag for nationell hogspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av
atta steg:
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Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss, Socialstyrelsen
férslag pa grupper konsekvens- tar beslut om
vardomraden tar fram analys och vad och antal
att genomlysa underlag beredning utférare

Steg 8 Steg 7
Tillstanden féljs Namnden tar
upp och beslut om
utvarderas tillstand

Steg 6
Beredning av

Steg 5
Regionerna

anséker om
tillstand

ansékningar
infér beslut

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvintas ha sirskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i
arbetsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa
vardomraden som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de
sakkunniggrupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhdmta kunskapsldget nationellt och internationellt och dérefter
foresla omraden som skulle kunna utgdra nationell hogspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en
diagnostisk metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk
behandling, en rehabiliterande insats) vid ett visst hélso- eller
sjukdomstillstdnd har Socialstyrelsen tagit fram kriterier som arbetet ska
utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag dr att beskriva den eller de delar i
véardkedjan som ar aktuell for nationell hdgspecialiserad vard samt
rekommendera hur ménga enheter denna vérd bor bedrivas pa. Sakkunniga
ska ha ett nationellt perspektiv med patientens bésta som framsta
malsittning. Patientforetrddaren bidrar med patient- och
nérstaendeperspektivet i sakkunniggruppens arbete och star bakom forslaget.
I enlighet med barnkonventionen ska sakkunniggruppen tydliggora vilken
paverkan forslaget har pa barn nér sa ar relevant.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrelsen
sammanstdller inkomna synpunkter och darefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller gora eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar ldmnas over till en
beredningsgrupp vars uppdrag &r att sékerstélla att koncentration av den
foreslagna varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for hilso- och
sjukvérdssystemet.
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Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vdrd som ska
nivastruktureras samt antalet enheter i landet som far bedriva den
tillstandspliktiga varden.

Néamnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka
region/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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