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Forord

Sakkunniggruppens forslag till nationell hogspecialiserad vard (NHV) inom
vardomradet endokrin oftalmopati vander sig framforallt till dig som ar
verksamhetschef, kliniskt verksam eller patient inom omradet, men ocksa till
dig som &r beslutsfattare eller tjansteman pa regional niva. Forslaget gar dven
ut pa 6ppen remiss for synpunkter. | underlaget hittar du information om vad
sakkunniggruppen foreslar ska vara nationell hogspecialiserad vard, pa hur
manga enheter varden ska bedrivas, de villkor som ska galla 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 Iamna ett yttrande, baserat pa sakkunniggruppens
forslag, inkomna synpunkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den
hogspecialiserade varden pa nationell niva 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
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet endokrin
oftalmopati att det som framgar av rubriken nedan ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard (NHV) och bedrivas vid tre enheter géllande den
medicinska delen av definitionen och tva enheter for den kirurgiska delen av
definitionen.

Detta bedoms vara vard som ar komplex, sallan forekommande, kraver en
viss volym och multidisciplindr kompetens samt krdver stora investeringar
och medfor hoga kostnader. Varden ar multidisciplinar da bland annat
endokrinolog och 6gonldkare med stor vana av patientgruppen behovs.
Koncentrationen forutsatter att patienter som, efter bedomning pa
sjukvardsregional konferens, har behov av ytterligare kompetens ska hanteras
inom den nationella multidisciplinara konferensen (MDK) for punkt 1, vilket
innebar att bedémningarna ar svara och kraver vana att genomféra dem.
Gallande den kirurgiska delen av definitionen sa ar detta kirurgi som &r
ovanlig och ocksa kraver god vana.

Sakkunniggruppen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter
for punkt 1 och tva enheter for punkt 2 ckar forutsattningarna for att forbéattra
kvaliteten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett
effektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser kan uppnas.

Konsekvenserna av att koncentrerar denna vard ar 6vervagande positiva for
patientgruppen. Det kommer exempelvis att med den nationella MDK:n vara
lattare att fora ut kunskap i landet om nya behandlingsmetoder samt att samla
patientmaterial for forskning pa ett enklare satt. Sakkunniggruppen bedémer
att akutsjukvarden inom detta omrade inte kommer att paverkas av
foreslagen koncentration.

Narliggande vard som kan paverkas i positiv riktning da kunskap kommer att
kunna spridas pa ett enklare sétt i och med den nationella MDK:n.
Sakkunniggruppen beddmer inte att koncentrationen kommer att bidra till
nagra undantrangningseffekter pa narliggande vard.
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Forslag till definition av vad som ska
utgora nationell hdgspecialiserad vérd

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av vad som ska utgdra
nationell hogspecialiserad vard och pa hur manga enheter den ska bedrivas. Med
definition avses den del av varden som bara ska bedrivas pa en nationell
hogspecialiserad vardenhet med tillstand.

Definition
1. Patienter med misstankt alternativt faststalld medelsvar till svar endokrin

oftalmopati samt patienter med synhotande endokrin oftalmopati, ska
remitteras till en nationell enhet for beddmning och uppréttande av
individuell vardplan. Remittering av patienten ska ske efter att
bedomning skett pa sjukvardsregional niva, i enlighet med riktlinjerna i
vardprogrammet! och om det fortsatt finns vidare behov av bedémning
av exempelvis men inte uteslutande: svarbehandlad endokrin
oftalmopati, val av behandling och/eller stor paverkan pa livskvalitet i
efterforloppet av 6gonsjukdomen.

2. Patienter i behov av akut och icke-akut dekompressionskirurgi ska
remitteras direkt till en NHV-enhet (NHVe).

Antal enheter

Punkt 1 ska bedrivas vid 3 enheter
Punkt 2 ska bedrivas vid 2 enheter

Narliggande vard

Foljande omraden ingar inte i forslaget till vad som ska utgora nationell
hogspecialiserad vard men angransar till det definierade omradet.

e Det ar av yttersta vikt att alla sjukvardsregioner organiserar upp de
sjukvardsregionala Multidisciplinara konferenserna (MDK) for
patientgruppen for att forslaget rérande NHV ska fungera. Hur
varden ska organiserar regionalt och sjukvardsregionalt framgar av
vardprogrammet.

! Hypertyreos, kliniskt kunskapsstod | Kunskapsstyrning vérd | SKR
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Vardomrdade

Nulagesbeskrivhing

Det vardomrade som sakkunniggruppen genomlyst, for att utreda vad inom
omradet som bor koncentreras nationellt, ar endokrin oftalmopati

Hypertyreos, eller éverfunktion av skoldkorteln, innebdr en 6kad
amnesomsattning i kroppen. Den vanligaste formen i Sverige &r Graves
sjukdom (autoimmun hypertyreos) eller giftstruma i vardagligt tal med cirka
21 nya fall per 100 000 personer varje ar i Sverige runt ar 2010 vilket innebar
att det ar en folksjukdom med ca 2000 nyinsjuknade patienter per ar i Sverige
dar ca halften av de som far medicinsk behandling aterinsjuknar vanligtvis
inom 4 ar.

Vid Graves sjukdom finns tre behandlingsmetoder:

- Lakemedelsbehandling under 12-18 manader, med relativt hog risk
for recidiv Over tid, cirka 50 procent. Drygt halften av patienterna
hamnar i remission.

- Behandling med radioaktiv jod, dar patienten far en oral l16sning
med jodisotop som fungerar som malsokande stralning och framst tas
upp av skoldkoérteln. Denna behandling ges vid de flesta lanssjukhus
idag och ca 80 procent blir botade efter behandling, 20 procent kan
behdva ytterligare en behandling, och fatal behéver 3 behandlingar.

- Kirurgi, som innebdr borttagning av hela skdldkdorteln.

Medicinsk behandling av hypertyreos sker oftast pa endokrin- eller
medicinmottagningar pa alla lanssjukhus (vardniva B). I slutanden har
majoriteten behovt ta bort sin skdldkdrtel antingen via bortoperation eller via
radioaktiv jod och vid behov av livslang skoldkortelhormonersattning sker
den inom priméarvarden (vardniva A).

Ca 50 procent av patienterna med Graves sjukdom drabbas av endokrin
oftalmopati (EO) (Tyroidea-associerad oftalmopati, Graves orbitopati,
Thyroid Eye Disease) varvid de flesta fallen & milda och handl&ggs inom
vardniva A och B. EO innebar en autoimmun reaktion som orsakar
inflammation i vavnaderna runt 6gat, sarskilt i dgonmusklerna, bindvéaven
och fettvavnaden i 6gonhalan. Detta ger kliniska symptom som svullnad av,
och runtom 6gonlocken, rodnad av 6gats bindehinna, vilket i sin tur ger
upphov till irritation och tryckande vark bakom égonen. Nar vavnaderna runt
Ogat svaller kan 6gat borja bukta ut (proptos, exoftalmus), Det dkade trycket
i 6gonhalan kan orsaka smarta. Inflammationen kan ocksa leda till férsamrad
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ogonmuskelfunktion, med 6vergaende eller permanent dubbelseende som
foljd. Ogonmuskelsvullnaden kan i sallsynta fall leda till att synnerven klams
at och skadas, vilket medfor risk for allvarlig synpaverkan, tom blindhet om
patienten inte far tillgang till medicinsk eller kirurgisk behandling relativt
snabbt.

Medelsvar-svar EO drabbar ca 5 procent av patienterna och kraver i sin
aktiva fas ofta behandling med intravendsa glukokortikoider. Intravends
steroidbehandling i standarddos pa 3 manader har effekt i cirka 80 procent av
fallen. Av dessa kan en del behova forlangd behandling och da, liksom i
behandlingsrefraktara fall, kan andrahandsbehandling komma i fraga. Det
kan rora sig om immunologiska terapier eller stralbehandling av orbital
vavnad. De senaste aren, da immunologiska terapier utvecklats och blivit
tillgangliga inom andra omraden, liksom molekylarbiologiska tekniker som
gett tydligare insikter i skeendet och vilka strukturer och celltyper som ar
inblandade i sjukdomsprocessen i 6gonhalan, har forskningen for att finna
nya och battre behandlingsmetoder tagit fart. Flera monoklonala antikroppar
som riktar sig mot olika agens i immunsystemet har testats, och i vissa fall
har dessa visat sig ha battre effekt 4n kortisonbehandling. Aven om studierna
fortfarande ar fa och ibland visar motségelsefulla resultat, har vissa patienter
med allvarlig synhotande EO ocksa fatt hjalp av dessa nya behandlingar.
Eftersom tillstandet ar ovanligt och det totalt sett ar fa patienter som behover
behandling med annat &n intravendsa steroider, &r evidensen och den lokala
erfarenheten av att valja det ena eller andra andrahandspreparatet ofta relativt
litet.

Enligt det nationella vardprogrammet bor vardniva C
(regions/universitetssjukhus) involveras i beslut och behandlingsuppféljning
av dessa patienter aven om sjéalva behandlingen kan genomforas pa vardniva
B. De synhotande formerna av EO drabbar 0,5-1 procent av patienterna och
bor skotas pa vardniva C da hogdos intravendsa steroider ar aktuellt for att
minska volymen i 6gonhdlan da trycket gor att synnerven klams at. | cirka
hélften av fallen behtver operation med tryckdppnande teknik (orbital
dekompression, finns flera metoder) goras subakut for att radda
synférmagan. Detta har god effekt men ar en omfattande operation och sker
idag vid tva universitetssjukhus i Sverige. Efter genomford kirurgi atergar
patienten till vardniva C dar fortsatt immunomodulerande behandling
administreras och patienten foljs tills sjukdomen har gatt 6ver i en mer
inaktiv fas. Utdver intravendsa glukokortikoider sa &r flera lakemedel
aktuella framst som second line treatments liksom prismabehandling av
ortoptister i fallen med dubbelseende. Helhetsperspektivet ar viktigt da
sjukdomen ar plagsam for patienten, den a&r manga ganger svarbehandlad och
med for ett langvarigt lidande. Sjalvmordsrisken ar 6kad. Stéttning behdvs av
andra personalkategorier, fardtjanst, hjalpmedel och inte séllan av vardniva A
involverad kring det psykiska maendet.
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Nar sjukdomen &r stabilt inaktiv och i de fall det kvarstar resttillstand som
utstdende 6gon (exopftalmus), dubbelseende, 6gonlocksretraktion eller
omfattande dverskottshud till f6ljd av den tidigare perioribiala svullnaden
kan rekonstruktiv kirurgi vara aktuellt. VVid behov av orbital dekompression i
den stabila fasen for att flytta in 6gonen sker den idag i pa samma tva enheter
som opererar patienter akut. Skelningsoperation sker pa vardniva C och
ogonlocksrekonstruktion pa vardniva B.

Nar patienten &r fardigbehandlad och stabil sa sker fortsatta kontroller inom
primarvarden i de fall skéldkortelsjukdomen ocksa ar fardigbehandlad.
Sjukdomsforloppet ar varierande i langd — men ofta tar det 1-2 ar innan
patienten kommit éver i det inaktiva skedet och den totala tiden inom
specialistvarden &r 3-4 ar med stor individuell variation. Fér manga som har
haft en uttalad sjukdom kommer 6gonen aldrig bli som de varit forut, de
kommer att vara kansligare. | enstaka fall kan EO aterkomma flera ar senare.

Det &r viktigt bade vid behandlingen av Graves sjukdom och vid EO att
uppna rokstopp, eftersom rékning okar risken for EO med 7-8 ganger och
innebar ett samre svar pa de intravendsa steroiderna. Det ar ocksa viktigt med
en stabil skoldkortelfunktion och framforallt skall hypotyreos (lag
amnesomséttning) undvikas och manga av patienterna med pataglig EO
genomgar total tyreoidektomi for att undvika framtida aterfall i Graves
sjukdom och en stabil skoldkortelsituation. Radioaktivt jod &r inte [ampligt
vid EO da det okar risken for utveckling/ forsamring av EO.

Ett tatt samarbete mellan endokrinologer och dgonspecialister behdvs bade
pa vardniva B och C — men framforallt ar det viktigt med ett tatt samarbete
pa vardniva C kring fallen med medelsvar, svar eller synhotande sjukdom.
Det kan ske genom gemensamma MDK. Pa manga hall haller ocksa
endokrinologen i den medicinska behandlingen fér EO daven om 6gonlékaren
staller indikationen for behandlingen sa ar det endokrinologen som bedémer
kontraindikationer, foljer behandlingen avseende biverkningar och inleder
tex osteoporosprofylax. Vid andra linjens behandling ar det ofta en
gemensam diskussion mellan dgonldkare och endokrin kring vilken
behandling som &r mest lamplig, ocksa utganget fran det medicinska
tillstandet i 6vrigt. Hur detta samarbetet ser ut i landet och vem som ger
behandlingen varierar och det kan ocksa vara égonlakare som administrerar
och féljer behandlingen. Men det &r visat i studier att gemensamma
thyroidea-dgonenenheter forbéttrar omhéndertagandet av patienten och det
rekommenderas i det nationella vardprogrammet, men graden av
implementering varierar inom sjukvardsregionerna.

Den vard som utifran sakkunniggruppens genomlysning/utredning foreslas
att koncentreras nationellt definieras ovan under rubriken Definition. Denna
vard ar komplex da patienter som inte blivit hjalpta av sin behandling och dar
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den sjukvardsregionala konferensen inte bringar mer klarhet i hur patienten
kan hjalpas vidare behover lyftas en niva sa att de allra svaraste fallen
diskuteras vidare pa nationell niva pa en NHVe. Dessa fall kommer att vara
komplexa och kan behova bade endokrinologs och dgonlékares samlade
beddmning. Det &r olika specialister (0gonlakare) som skoter den medicinska
och kirurgiska behandlingen.

Patienter som behdver kirurgisk dekompression, bade akut och i ett lugnare
skede ér till antalet inte manga. Detta utfors redan idag pa endast tva enheter

i Sverige dar St. Eriks 6gonsjukhus i Stockholm utfor cirka 80 procent av alla
operationer och Skanes Universitetssjukhus i Malmé cirka 20 procent. Vid
denna Kkirurgi ar det viktigt att patienterna opereras av Kirurger som har vana
att operera i omradet samt att det finns annan profession som kan skota
patienterna under och efter operationen sa som vana anestesiologer,
operationssjukskaoterskor och anestesisjukskoterskor. Kirurgerna som
opererar dgon tar inte beslut om den fortsatta immunologiska behandlingen.

Organisationen idag - férdelar och nackdelar

Idag tas patienter med endokrin oftalmopati omhand vid de flesta sjukhus i
Sverige. De som i enlighet med definitionen far sa stora besvar att de maste
ha andra linjens behandling omhandertas ofta i samrad med
universitetssjukhus. Ett nytt vardprogram publicerades 2022, dar det framgar
att det i varje sjukvardsregion bor finnas en multidisciplinar konferens
(MDK) dér dessa patienter kan diskuteras, samt att varden i sjukvardsregion
skall nivastruktureras sa att varje patient kan fa snabb, kompetent och
effektiv handlaggning. Definitionen ror alltsa de patienter med medelsvar till
svar eller synhotande (punkt 1) endokrin oftalmopati dar man pa
sjukvardsregional niva inte kan uppna fullgott behandlingsresultat eller att de
behdver orbital dekompression kirurgi (punkt 2). En sjukvardsregional
MDK, i enlighet med rekommendationen i vardprogrammet, finns
implementerad i vissa sjukvardsregioner men inte i alla. De
sjukvardsregioner som har en implementerad sadan idag ar Vastra
sjukvardsregionen och Region Stockholm-Gotland. De andra
sjukvardsregionerna har inte strukturerade sjukvardsregionala MDK:er. For
att den foreslagna definitionen ska fungera maste de sjukvardsregionala
konferenserna och nivastruktureringen, sasom det ar foreslaget i
vardprogrammet, fungera.

Endokrin oftalmopati & mycket ovanligt hos barn, och tva tredjedelar av de
barn som drabbas ar mellan 11 och 18 ar. Dessa barn vardas oftast pa
barnkliniker eller specialiserade 6gonkliniker idag, och ett fatal genomgar
dekompressionskirurgi varje ar. Det ar darfor angelaget att de svarare fallen
av barnpatienter ocksa kan diskuteras pa en nationell enhet. Mellan de tre
NHV enheterna kan behovet av samordnande moten ocksa finnas for att
likrikta, utveckla kompetens och for att uppna samma vard for alla patienter.
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Forskning

Det pagar viss forskning i Sverige idag. Det handlar om vissa
lakemedelsstudier med nya biologiska lakemedel samt vissa andra
lakemedel. Detta sker bland annat i Stockholm, Géteborg, Orebro, Uppsala,
Malma och Linkdping. Det finns ocksa vissa studier angdende mentala
symtom, livskvalitet och autoimmunitet i Goteborg. | exempelvis Stockholm
pagar studier kring resultat av kirurgi och postoperativa komplikationer efter
orbital dekompression. Det finns inget kvalitetsregister for denna
patientgrupp.

Det finns fa organiserade forskningssamarbeten i Sverige idag pa
patientgruppen. Det finns en grupp som heter nationella tyroideagruppen dar
det till viss del finns 6verblick éver vilken forskning som pagar i landet.
Sakkunniggruppen anser att en organisation med NHV kommer att 6ka
mojligheterna till multicenterstudier.

Internationell utblick

Idag finns ingen formell koncentration inom omradet i vara narmaste
grannlander. | Danmark opereras alla patienter som ska genomga
dekompressionskirurgi pa Rikshospitalet i Kopenhamn. | Norge finns ingen
formell koncentration men de flesta patienterna som opereras med
dekompression opereras i Oslo.

Forvantade vardvolymer

Vardvolymen for punkt 1 i definitionen uppskattas grovt till ca 100-200
patienter som behover diskuteras nationellt varje ar. Av dessa bedomer
sakkunniggruppen att nagon enstaka varje ar kommer att vara barn.
Observera att detta &r en uppskattning som ar gjord baserad pa
sakkunniggruppens Kkliniska erfarenhet. Sakkunniggruppen bedémer att det
inte skulle vara av vérde att titta i exempelvis patientregistret for att fa siffror
pa detta. | patientregistret kan man inte fa fram svarighetsgraden av endokrin
oftalmopati och den del som ingar i definitionen ar de allra svaraste fallen.
Det finns inte heller nagot kvalitetsregister for denna patientgrupp. Antalet
patienter som behover diskuteras pa MDK med NHVe skulle potentiellt
kunna minska med tiden nar de sjukvardsregionala MDK:erna blir mer
etablerade. Samtidigt finns det manga nya lakemedel som &r pa vég in och
detta kan vara rimligt att NHVe har ansvar for att beddma vilka patienter som
ska fa tillgang till dessa, da det blir en mer jamlik bedémning och
behandling. Vissa komplicerade patienter kan behova diskuteras flera ganger
pa den nationella MDK kopplat till NHVe antingen med patienten pa plats
eller via distansmote. Vid vissa tillféallen kan MDK mellan de olika NHVe
behdvas bade for att i enstaka fall behdva diskutera komplexa fall, for att
dela erfarenheter och for att samordna verksamheterna.
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Sakkunniggruppen uppskattar att maximalt ca sex patienter i veckan kommer
diskuteras pa nationell niva hos NHVe.

Gallande den akuta och icke akuta kirurgiska dekompressionen s ar det ca
50-60 patienter per ar som opereras. 50 procent av dessa operationer ar akuta
dekompressionsoperationer. Nagon enstaka barn har opererats de senaste 10
aren. Det finns vissa indikationer pa att det i framtiden kommer att finnas
mera effektiva lakemedel och att man da i storre utstrackning kommer att
kunna behandla patienter battre vilket kan innebara farre patienter med
bestdende dgonsymptom som behdver bli aktuella for kirurgi. Detta ar dock
inte aktuellt just nu.

Framatblick

Varfér nationell hégspecialiserad vard?

Sakkunniggruppen anser att en koncentration av omradet sa som foreslaget i
definitionen skulle sékra upp kompetens bade for mycket avancerade
bedémningar samt den avancerade kirurgin. Kirurgin ar komplex da den &r
ovanlig och komplicerad. Att omradet i sig far en nationell nivd kommer att
oka mojligheten att pa ett effektivt satt fora ut nya behandlingsformer pa ett
enkelt och strukturerat satt. Genom att koncentrera varden pa detta satt gor
man det mojligt att gora varden mer jamlik 6ver landet. Sakkunniggruppen
anser att det &r viktigt for att kunna omhéanderta dessa patienter i framtiden
att de avancerad fallen diskuteras pa en nationell MDK pa en NHVe. Detta
kommer sakerstalla att det finns profession i Sverige som utvecklar sarskild
expertis inom tillstandsomradet och darmed kan skaffa sig en bredare
erfarenhet av att bedéma och behandla svara fall. Gallande medicin anser
sakkunniggruppen att det &r av vikt att faststalla att tre enheter &r ansvariga
for de svaraste fallen.

Gallande kirurgin anser sakkunniggruppen att det ar av vikt att faststalla att
tva enheter ar ansvariga for denna komplexa kirurgi. Den ska inte spridas pa
for manga hander och det ar viktigt att de som tilldelas tillstand kéanner ett
ansvar att personalforsorja detta omrade.

| framtiden kan varden komma att innebéra hoga kostnader, eftersom det i
USA redan finns mycket dyra l&ékemedel som &nnu inte & godké&nda i Europa
samt nya behandlingsalternativ dar studier pagar. Sakkunniggruppen ser att
en nationell niva ar viktig, for att kunna bedéma vilka patienter som skulle ha
nytta av dess nya lakemedel om de blir godkanda i Sverige. Detta skulle
ocksa bidra till att 6ka jamlikheten i varden dver hela landet.

Da barn ar en mycket liten del av patientgruppen &r det an viktigare att dessa
koncentreras nar inte den sjukvardsregionala nivan racker till. Detta kommer
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att innebara att enstaka barn varje ar diskuteras pa en NHVe. Vad géller
kirurgi kommer detta att vara &n ovanligare hos barn.

Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen &r enig om att vardomradet ska bli NHV och att den
forsta punkten i definitionen ska bedrivas vid tre enheter och att den andra
punkten géllande kirurgin ska bedrivas vid tva enheter.

Det finns delade meningar i sakkunniggruppen kring hur tatt de tva delarna i
definitionen hanger ihop och om varden avseende den medicinska och den
kirurgiska varden behover bedrivas pa samma enheter. Vissa i gruppen anser
att det vore bra om det &r tre enheter som ansvarar for forsta punkten i
definitionen dar tva av dessa enheter ocksa ansvarar for kirurgin (punkt 2 i
definitionen), medan andra i gruppen menar att de tva olika uppdragen i
definitionen kan vara frikopplade fran varandra (Figur 1).
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Figur 1. Beskrivning av NHV med 3 NHVe och tillstand (till vanster) respektive
5 tillstand (till hoger). Vid 5 tillstand skulle 2 NHVe ansvara for det kirurgiska
uppdraget och 3 NHVe for det medicinska uppdraget.

De i sakkunniggruppen som foresprakar tre enheter, dar tva enheter ska vara
samlokaliserade nér det galler punkt 1 och 2 i definitionen, anser att det
underlattar samarbetet och kan bidra till kortare beslutsvégar och enklare
»vig in” till enheterna for remittenter som da inte behover remittera till olika
enheter for bedomning och kirurgi. Vidare framhalls det att det pa detta satt
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blir lattare for patienten att forsta organisationen. Det kan dock finnas
positiva synergieffekter av att ha bada uppdrag vid en och samma enhet, till
exempel ndr det géller gemensamma kompetenser i teamet eller nér patient
behdver vard inom bada delar av NHV-uppdraget.

De i sakkunniggruppen som anser att det kirurgiska och medicinska
uppdraget inte nddvandigtvis behdver hanga ihop menar att de tva punkterna
i definitionen behdver olika kompetens och att enheterna kan samarbeta trots
att de inte ar fysiskt samlokaliserade. Detta skapar ocksa forutsattningar for
mer jambordiga enheter och minskar risken for att det uppstar A- och B-lag
inom NHV-uppdraget. Det blir pa sa satt en likvardig vard for alla patienter.
De kirurgiska enheter har da ett likvardigt ansvar att serva de tre medicinska
NHVe oavsett om de ar samlokaliserade eller inte.

Ett ndra samarbete mellan samtliga NHVe inom ett tillstandsomrade &r
kritiskt oavsett om enheterna ar samlokaliserade eller inte.

Sakkunniggruppen har diskuterat barnpatienterna inom definitionen. I denna
grupp patienter, som ar mycket ovanlig med enstaka patienter per ar, kommer
de allra flesta att vara mellan 11 och 18 ar. De valdigt fa barn som genomgar
kirurgi kommer att gora det pa en 6gonklinik dar aven vuxna opereras. Det ar
dock av vikt att barnens sociala och emotionella behov kan tillgodoses
utifran den mentala mognadsniva de natt. Sakkunniggruppen ser inte ett
behov av att koncentrera barngruppen ytterligare till en av de tva enheterna
utan anser att det ar sa ovanligt sa att dessa maste bedémas fran fall till fall
och den enhet som bast kan tillgodose patientens behov &r den som
omhandertar patienten da.

Forslag till vérdkedja/flode

En patients vag till NHV inleds med att denne remitteras till sin
sjukvardsregionala MDK och diskuteras dar. Om det vid denna MDK
beddms att det ar en patient dar det behovs ytterligare vagledning remitteras
patienten vidare till en NHVe. Fragestéllningen skulle kunna handla om
fragor kring behandling dar man pa sjukvardsregional niva inte vet hur man
ska behandla eller déar given behandling inte har forvantad effekt. Det &r
viktigt att det ar patientens lakare pa hemregionens regionsjukhus alternativt
i sjukvardsregionen om patienten f6ljs dar som remitterar patienten vidare till
NHVe for att denna sedan ska kunna ta del av vad som rekommenderas dér,
detta kan vara en endokrinolog eller en 6gonlakare. Efter bedémning gar
remissvar till ansvarig hemortslakare med kopia till sjukvardsregional MDK.
Syftet med detta &r att bidra till ett larande aven pa sjukvardsregional niva.
Patienten kan i de allra flesta fall behandlas pa hemmakliniken (vardniva C)
efter bedémning pa NHVe.

Det dr viktigt att patienterna kan foljas efter att NHV har beddmt patienten.
Detta ar en viktig kvalitetsuppfdljning av de bedémningar som gors pa NHV.
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NHVe skulle exempelvis kunna efter ca 6-12 manader begéara in uppgifter
fran remittenterna avseendeval av behandling, inflammatorisk aktivitet,
proptos, gonmotorik och syn. Detta behover ligga till grund for nagon typ
av aterkoppling till alla som remitterat patienter till NHV i
kvalitetsforbattrande syfte

Om fragestallningen handlar om akut alternativt icke-akut
dekompressionskirurgi (punkt 2) sa remitteras patienten direkt till NHVe som
gor bedémning och utfor eventuell kirurgi. Vid bade akuta och icke-akuta
fragestallningar kommer remittenten alltid att vara en 6gonlakare. Nar
patienten &r opererad ar det viktigt att det foljer med en plan till remittent for
patientens omedelbara postoperativa behandling. Planen tas fram i samarbete
med den medicinska delen av NHV varden om det handlar om akut
dekompressionskirurgi. Om det handlar om icke-akut kirurgi sa ar inte ett
samarbete mellan medicinskt NHVe och kirurgiskt NHVe alltid nddvéndigt.

Om patienten ar ett barn sa kommer deltagande av barnlékare att finnas i den
diskussion som fors pa en NHVe

Sakkunniggruppen anser att det vore lampligt att de nationella enheterna har
samordnande/kalibrerande moten ungefar ett par ganger om aret. Syftet med
detta &r att likrikta bedomningarna och se till att man arbetar pa likartat satt
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Forslag till sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sarskilda villkor. Namnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sérskilda villkor som ska
galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialstyrelsens
foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard.
Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sérskilda villkor for
respektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
vagledande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for
aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand
fattas.

De villkor som anges under respektive rubrik ska vara unika funktioner som
det definierade omradet kraver. Vard/kompetens/utrustning som tillhor
standardutbudet och finns pa alla sjukhus i Sverige behdver inte framga som
ett sarskilt villkor.

Kritisk personalkompetens

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

Punkt 1

« Endokrinologer med stor erfarenhet inom avancerad tyreoideasjukdom
+ Ogonlakare med stor erfarenhet av avancerad endokrin oftalmopati

« Barnendokrinolog med erfarenhet tyreoideasjukdom

 Koordinator

 Neuroradiolog med stor erfarenhet av orbitala sjukdomar
 Sjukskoterska for eventuellt behandlingsstod till hemorten

Utéver kompetenserna i punkt 1 ska enheter som bedriver vard inom
definitionen for Punkt 2 ha tillgang till

« Kirurg med stor erfarenhet av orbital kirurgi (Orbital dekompression)
+ Anestesiolog

 Operationssjukskoterska

» Operationsteam

» Administratérsfunktion
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Andra kompetenser eller forutsattningar for att
varden inom det definierade omrddet ska kunna
bedrivas

Har beskrivs behov av andra kompetenser, medicinska omraden eller
vardatgarder som inte ar definierade som NHV, men som maste finnas for att
vard inom definitionen ska kunna bedrivas. Det kan exempelvis galla tillgang
till akuta konsultationer inom nagot omrade, nagon sarskild behandling som
behover finnas eller tillgang till annan resurs (lekterapi etc.). Dessa behover
ej finnas att tillga fysiskt pa samma sjukhus som NHVe, men en ansokande
enhet behdver kunna visa hur de ska sakra att dessa omraden finns
tillgangliga for en 6verskadlig tid.

Punkt 1

» Kurator

» Psykolog
Punkt 2

« Vardavdelning

Kritisk utrustning eller lokaler

Har ska det framga om det ar nagon typ av utrustning som inte tillnor
standardutbudet pa ett sjukhus som behdvs for att diagnosticera och/eller
varda patienter inom definitionen. Endast om utrustningen/lokalen ar ovanlig
eller starkt kopplad till definitionen ska den anges.

Punkt 1

« MDK utrustning som &r adekvat for videokonferens och delning av
exempelvis rontgenbilder.

Ovriga villkor

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

« NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

* NHVe ska ansvara for dverrapportering till remitterande enheter och
uppratta individuella vardplaner.
« NHVe ska folja upp patientrapporterade matt.

« NHVe ska bidra till uppdatering av befintligt vardprogram.

» NHVe ska kunna vara ett stod till Gvriga regioner avseende komplex
tyreoideasjukdom.
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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 berér barn tar hansyn till barnens perspektiv i enlighet med
barnkonventionen?. Socialstyrelsens beslut féregés av en bred remiss och
beredning for att sakerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte
ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet.
Beredningsgruppen (B1) utgar fran sakkunniggruppernas underlag och
remissvaren for att gora en 6vergripande analys av systemeffekterna,
framforallt formagan att bedriva akut sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta 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 akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och forskning
far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstdnden om det &r for att
sékerstélla patientens basta.

Konsekvenser som ska tas med i den sammanvégda beddémningen &r
markerade med en asterisk *

Eventuella konsekvenser av forslaget
« Patient och- narstaendeperspektiv

Att lagga till ett steg med en beddmning pa en NHVe kommer att medféra
en kvalitetshéjning jamfort med idag. Aven om tyreoideasjukdomen i sig
kan vara langvarig sa kommer behandlingen och bedomningen av
6gonsymptomen att innebéra begransade besok hos vardgivare pa annan
ort. Patienten reser garna for en béttre vard, speciellt om det ar sa pass
svar sjukdom. Detta galler naturligtvis aven barnpatienter.

I den genomlysning som genomforts av sakkunniggruppen har beaktande
av barns bésta och réattigheter gjorts. Sakkunniggruppen anser att barnet
ratt till liv och utveckling och rétt till halsa och sjukvard ar 6verordnat de
eventuella riskerna for diskriminering etc. vilket redovisas bl.a. genom
resonemangen om varfor varden ska koncentreras och till hur manga
enheter i landet varden ska koncentreras till.

2 https://www.regeringen.se/rapporter/2018/06/konventionen-om-barnets-rattigheter-s2018.010

ENDOKRIN OFTALMOPATI
SOCIALSTYRELSEN

16(25)



SOCIALSTYRELSEN Dnr 28314/2024 17(25)

» Kunskaps- och kompetensoverforing

Sakkunniggruppen anser att en nationell MDK pa NHVe skulle underlatta
spridning av kunskap till vardgivare i hela landet och skapa en samlad
erfarenhet, vilket ar sarskilt vardefullt inom detta omrade dér antalet fall &r
lagt. En annan positiv konsekvens av forslaget ar att varden kan fortsétta
bedrivas pa regional niva, och patienten behover endast remitteras for
nationell bedémning nar sjukvardsregionen inte kan tillgodose
vardbehovet.

Sakkunniggruppen konstaterar att det kan vara en fordel att det finns
tydligt utpekat vilka enheter som &r ansvariga for den nationella nivan.
Detta ar sarskilt relevant for att sakerstalla en langsiktig planering av
kompetensforsorjning av nyckelkompetenser, till exempel vid
pensionsavgangar.

Om varden ér tillstandspliktig skulle det ocksa kunna bli mer kansligt om
en nyckelkompetens valjer att sluta pa en NHVe och borja arbeta pa en
annan plats som saknar NHV-uppdrag. | sadana fall kan personen i fraga
inte ”ta med sig sina patienter”.

* Forskning och utbildning

Forutsdttningarna for forskning forbéttras nér det blir mojligt att samla fler
patienter. Det finns mojligheter att skapa en forskningsinfrastruktur som
mojliggor att forskning kan bedrivas pa flera stallen. Exempelvis lakare
som genomgar specialistutbildning kan dra nytta av att arbeta inom
enheter med hdgre volym av komplexa fall, vilket mojliggor larande och
erfarenhetsutbyte. Dessutom blir det enklare for nationella enheter att
samarbeta med patientorganisationer, vilket i sin tur kan leda till
utveckling av varden for patienterna.

Det skulle kunna vara sa att utbildningsmajligheterna pa de sjukhus som
inte tilldelas NHV-tillstdnd minskar.

+ Narliggande vard

Kirurgin for denna patientgrupp ar redan koncentrerad till tva enheter, och
tilldelningen av NHV-tillstdnd kommer darfor inte att medféra nagra
undantrangningseffekter, forutsatt att de som idag bedriver varden tilldelas
tillstand. Om MDK pa varje NHVe fungerar som avsett kommer ratt
lakare tréffa rétt patient, detta kommer i forlangningen att bidra till bra
vard for patienten och mojligtvis en besparing for samhallet da patienten
far ratt vard i tid. Undantrangningseffekterna hos de enheter som ska
bedoma patienterna blir minimala. En koncentration pa beskrivet satt
gynnar kompetensutvecklingen pa bade sjukvardsregional och regional
niva.
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« Akutsjukvard

Sakkunniggruppen anser att denna koncentration inte kommer att paverka
nagon regions mojlighet att bedriva akutsjukvard, varken for de enheter
som tilldelas tillstand eller de som inte tilldelas tillstand.

+ Vardkedjan

Vardkedijan ska redan vara sadan att dessa patienter diskuteras pa en
sjukvardsregional MDK, detta i sig ar ett mycket storre arbete att fa till 4n
den mindre andel patienter som ska diskuteras pa nationell niva.
Aterkopplingen fran NHVe ska ske béde till inremitterande samt till
sjukvardsregional niva

» Verksamhetsperspektiv

De som tilldelas tillstand kommer att behova lagga tid och resurser for att
NHVe ska kunna fungera optimalt. Det kommer inte att handla om att
kopa in dyr utrustning utan snarare om att personal ska ha tid och
mojlighet att planera verksamheten.

* Sjuktransporter

Det blir inga stora konsekvenser for sjuktransporter da patienter som ska
opereras redan idag behover resa. Manga kommer kunna anvanda vanliga
transportmedel. De patienter som har nedsatt syn behdver oftast en
medfdljande och denna person behdver da bo 6ver under den korta tid
patienten opereras/ har sitt besok.
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Uppfdljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppféljningsmatt for arlig
rapportering av den definierade varden. Syftet med den arliga rapporteringen
ar att tillgangliggora resultat for vard som gjorts tillstandspliktig.
Uppféljningsmatten som rapporteras ska for varje vardomrade vara ett
mindre antal (totalt ca 5-10 stycken) och demografiskt beskriva
patientpopulationen, tillganglighet till varden, resultat,
informationséverforing samt hur patienterna skattar varden och sin halsa.

Uppféljningsmatten genomarbetas och faststélls av Socialstyrelsen i dialog
med framtida tillstdndsinnehavare. Tillstandsinnehavarna av nationell
hogspecialiserad vard ansvarar for inlamning av arsrapporter till
Socialstyrelsen samt uppféljning av sina verksamheter (egenkontroller).
Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad uppfoljning av tillstanden inom
nationell hogspecialiserad vard.

« Bakgrundsmatt

- Antal patienter p& MDK uppdelat pa lakemedelsfragor,
behandlingsfragor, livskvalitetsfragor

- Antal patienter som genomgar akut kirurgi
- Antal patienter som genomgar icke-akut Kirurgi
- Alder pd patienter
- Kon
- Hemregion
« Tillganglighetsmatt
Tid fran remiss till MDK
Tid fran remiss vid akut kirurgi till kirurgi

Tid fran remiss till bedomning for icke-akut kirurgi

Tid fran beslut om kirurgi till kirurgi

» Resultatmatt
Flera av dessa matt kraver tatt samarbete med inremittent

Komplikationer vid kirurgi (infektioner)

CAS- inflammationen i 6gonen fore och efter behandling

Dubbelseende fore och efter behandling respektive
dekompressionskirurgi

Synskarpa fore och efter behandling respektive akut dekompression-
kopplat till gonsjukdomen
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— Proptos innan och efter behandling
— Minskad proptos 6 manader efter icke-akut Kirurgi
— Sjukskrivning

+ Patientrapporterade matt
— Livskvalitet GOQol fore och efter behandling

« Overrapporteringsmatt (ex. informationsoverforing, vardplaner)
— Individuell vardplan/halsoplan
— Information till remittent
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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 sjukvardens struktur
inom omradet. Referenser som beskriver fordelar eller nackdelar med att
koncentrera viss vard ar relevanta att hanvisa till i underlaget, om sadana
studier finns for omradet. Referenser till forskningsstudier som beskriver
patientgrupper, vardformer, behandlingsmetoder och liknande é&r ej relevanta
for fragestallningen. Daremot kan det vid behov vara lampligt att hanvisa till
eventuella nationella riktlinjer eller vardprogram, i stallet for att i detalj
beskriva dessa i underlaget.
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Namn och specialistkompetens

Géteborg Helenoh F|I|pss_on NysT.rom speqollst i infernmedicin samt
endokrinologi och diabetologi

Linkdping Urszula Amljots specialist i dgonsjukdomar

Lund/Malmo
Stockholm

Umed

Uppsala/Orebro

Patientféretrédare

Daniel Nordanstig specialist i 6ron-, n&s-, och
halssjukdomar

Framk Trdisk specialist i dgonsjukdomar

Erik Hedman specidalist i infernmedicin samt
endokrinologi och diabetologi

Selwan Kahmisi specialist i infernmedicin samt
endokrinologi och diabetologi

Katarina Fornander Skéldkértelférbundet
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella
hogspecialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell
hogspecialiserad vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard som
behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje
sjukvardsregion for att kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och ett effektivt anvandande
av halso- och sjukvardens resurser ska kunna uppnas.

Vid beddémningen av om en dtgard ska utgora nationell hogspecialiserad vard
ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller sallan férekommande
och om den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora
investeringar eller medfér hoga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

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

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

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
halso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i
arbetet med att definiera vilken vard som ska anses vara av nationell
karaktar.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat och
register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hdgspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av atta
steg:
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Steg 4

Steg 1 Steg 2 Steg 3
NPO ger Sakkunnig- Remiss, Socialstyrelsen
forslag pa grupper konsekvens- tar beslut om
vardomraden tar fram analys och vad och antal
att genomlysa underlas berednin utférare
Naikisiaieie SRR 8 U 9 )\ J
Steg 8 Steq 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden féljs Namnden tar Beredning av Regionerna
upp och beslut om ansékningar anstker om
utvarderas tillstand infér beslut tillstand
. / J A \ A

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
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 kunskapslaget nationellt och internationellt och darefter
foresla omraden som skulle kunna utgora 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 halso- eller sjukdomstillstand har
Socialstyrelsen tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den eller de delar i
vardkedjan som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt
rekommendera hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga
ska ha ett nationellt perspektiv med patientens basta som framsta
malsattning. Patientforetradaren bidrar med patient- och
narstaendeperspektivet i sakkunniggruppens arbete och star bakom forslaget.
I enlighet med barnkonventionen ska sakkunniggruppen tydliggora vilken
paverkan forslaget har pa barn nar sa ar relevant.

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

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas over till en
beredningsgrupp vars uppdrag &r att sékerstélla att koncentration av den
foreslagna varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for hélso- och
sjukvardssystemet.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastruktureras
samt antalet enheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga varden.
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Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka
region/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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