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Detta yttrande har utarbetats av en gemensam expertgrupp med Region
Uppsala, dir Uppsala universitets representation har utgjorts av professor
Nils Hailer, Institutionen for kirurgiska vetenskaper (multiligamentira
rekonstruktioner) och docent Yasmin Hailer, Institutionen for kirurgiska
vetenskaper (acetabuldr dysplasi). Fakultetshandldggare August Aronsson
har tillhandahéllit administrativt stod.

Kort sammanfattning

Uppsala universitet har i samverkan med Region Uppsala tagit fram
nedanstéende yttranden. Varje yttrande utgdr ett svar pd motsvarande
delremiss.

Svar pa remitterat forslag till nationell hogspecialiserad vard
— acetabular dysplasi

Remissynpunkter
Viardomrade och diarienummer: Acetabuldr dysplasi (Dnr 49192/2025)

Remissinstans(er): Region Uppsala och Uppsala universitet
Overgripande synpunkter

Patienter med acetabuldr dysplasi ingar i en komplex patientgrupp som
kraver hog kompetens, multidisciplindrt omhdndertagande och
strukturerad uppf6ljning. Region Uppsala och Uppsala universitet stodjer
ambitionen att forbéttra jimlikhet, standardisering och nationell
kunskapsutveckling inom omradet.

Den storsta invindningen mot sakkunniggruppens forslag ér att det inte i
tillracklig hog utstrackning beaktar att acetabuldr dysplasi utgor en
integrerad del inom det bredare hogspecialiserade omradet komplex
hoftproblematik hos unga vuxna. Vi anser att det foreliggande forslaget
definierar virdomradet alltfor sndvt och att det som helhet riskerar att
forsdmra varden, utvecklingen och forskningen inom omradet.

I stéllet for en isolerad diagnosdefinition baserad pa acetabulér dysplasi
hos unga och friska patienter bor ett eventuellt NHV-uppdrag utformas
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bredare och utga fran ett helhetsperspektiv kring komplex ledbevarande
hoftkirurgi hos unga patienter. Patienter i olika aldrar som har medfott
eller utvecklat acetabulir dysplasi inom ramen f6r exempelvis metabola
sjukdomar eller neuromuskuléra sjukdomar behdver ocksa kunna ta del av
det nivastrukturerade omhindertagandet. En sadan nationell
nivastrukturering skulle dven vara i linje med erfarenheter fran
internationella hogvolymcentra som talar for en specialisering av
hoftbevarande kirurgi som helhet, inte en organisatorisk uppdelning dér
acetabular dysplasi hanteras isolerat fran 6vrig komplex hoftkirurgi.

Region Uppsala och Uppsala universitet anser darfor att forslaget i sin
nuvarande form inte bor genomforas. En framtida nationell
nivastrukturering bor i stéllet utga frén ett bredare och mer kliniskt
relevant perspektiv med fokus pa den samlade komplexiteten inom
ledbevarande hoftkirurgi och relaterad problematik, snarare &n en isolerad
diagnos.

Forslag till definition och avgrinsningar

[] Tillstyrker

[J Tillstyrker med synpunkter

Tillstyrker inte

Eventuella synpunkter, alternativt motivering till stdllningstagandet:

Sakkunniggruppens forslag bygger i hog grad pé en specifik radiologisk
definition av acetabulér dysplasi och PAO-kirurgi, snarare &n pa helheten
kring ledbevarande hoftkirurgi och deformitetskirurgi hos unga vuxna.
Intrycket dr att denna definition utgatt fran ett alltfor snévt
metodperspektiv i stéllet for en djupare analys av den multidisciplindra
vard som krévs for 6ka vardkvaliteten for patientgruppen.

Patientgruppen bestar i1 praktiken séllan av isolerade tillstdnd och en
kirurgisk teknik som &r relevant for flera diagnosgrupper. Ménga patienter
har kombinerade deformiteter och samtidiga patologier, exempelvis
femoroacetabulért impingement (FAI/FAIS), femoral deformitet,
rotationsavvikelser eller sekundéra dysplasier kopplade till
neuromuskuléra tillstdnd, syndrom eller tidigare barnortopediska
diagnoser. Hos dessa patienter &r PAO ofta endast en del av den totala
behandlingen.

Baserat pd ovanstaende ses tre (3) huvudsakliga risker med att exkludera
stora delar av denna komplexa patientgrupp fran definitionen:

1. minskad patientnytta pa grund av en uppdelad och fragmenterad
vérdkedja dér olika delar av patientens problematik hanteras vid olika
enheter. Exempelvis och konkret riskerar patienter med acetabuldr
dysplasi i behov av en PAO i kombination med andra korrigerande
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ingrepp (som femurosteotomier, artroskopisk behandling av FAIS eller
annan deformitetskirurgi) att den kirurgiska behandlingen delas upp
och utfors av olika vardgivare. Detta skulle leda till fler vardtillfallen,
fler narkoser, forsdmrad kontinuitet och otydliga behandlingsansvar

2. forsamrad vardutveckling da viktiga samband och synergier for
kompetensutveckling, stabilitet och forskning inom omréadet bryts

3. minskad kirurgisk volym och kompetens vid enheter som idag
handldgger habiliteringspatienter, ungdomar med skelettdysplasier och
patienter med kombinerade deformiteter.

Diérutover vill Region Uppsala och Uppsala universitet lyfta betydelsen av
transition of care mellan barn- och vuxenortopedi. Manga patienter med
kongenital eller developemental hoftdysplasi, Perthes sjukdom, femur
epifysiolys, cerebral pares eller andra barnortopediska tillstdnd {6ljs under
lang tid och utvecklar senare behov av avancerad ledbevarande kirurgi i
vuxen dlder. For dessa patienter dr kontinuitet, etablerade remissvégar och
néra samarbete mellan barn- och vuxenortopedi av central betydelse.

Det nuvarande forslaget riskerar att bryta denna kontinuitet genom att
separera specifika kirurgiska ingrepp fran de enheter som redan idag har
det langsiktiga helhetsansvaret for patienterna. Detta kan forsdmra
overrapportering, 1dngsiktig uppfoljning och den samlade forstéelsen for
patientens komplexa ortopediska problematik.

Avseende den 6vre aldersavgransningen bor det noteras att tillgdanglig
evidens talar for att patienter med acetabuldr dysplasi har bést
forutsattningar for ett gott langsiktigt utfall nédr de dr yngre én cirka 40 ar
med minimal eller ingen artrosutveckling (Tonnis grad 0—1). Hos dldre
patienter kring 45 ars alder foreligger oftast redan degenerativa
forandringar 1 hoftleden, vilket begrinsar den potentiella nyttan av ett
hoftbevarande ingrepp som PAO. Med hénsyn till ingreppets komplexitet,
den betydande dterhdmtningstiden och de mer begransade mojligheterna
att paverka sjukdomsforloppet kan priméar hoftprotes i ménga fall utgora
ett mer &ndamalsenligt behandlingsalternativ.

Sammantaget anser Region Uppsala och Uppsala universitet att den
foreslagna avgrinsningen inte speglar vardomradets verkliga komplexitet
och darmed riskerar att motverka malen om forbéttrad kvalitet,
patientsdkerhet och kunskapsutveckling. Vi foreslar sdledes ett bredare
uppdrag baserat pa en definition som inkluderar en storre patientgrupp
med komplex hoftproblematik:

Hoftbevarande kirurgi vid symtomgivande hoftdeformitet

Region Uppsala och Uppsala universitet foresprakar att NHV-uppdraget
omfattar utredning, multidisciplindr beddmning och kirurgisk behandling
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av ungdomar och vuxna under 40 ars alder med symtomgivande
hoftdeformitet dar avancerad hoftbevarande kirurgi kan vara aktuell.

Vérden omfattar patienter med acetabuldr och/eller femoral deformitet,
sdsom primér eller sekundar hoftdysplasi (LCEA vanligen <25°),
femoroacetabuldrt impingement i kombination med annan anatomisk
avvikelse, femoral eller acetabulir versionsavvikelse samt resttillstand
efter barnortopediska hoftsjukdomar och neuroortopediska tillstand.

Med avancerad hoftbevarande kirurgi avses periacetabulér osteotomi
(PAO), femur osteotomi, Oppen hoftkirurgi, hoftartroskopi eller
kombinationer av dessa.

Isolerad hoftartroskopi for okomplicerad FAI eller labrumskada omfattas
inte av NHV. Inte heller omfattas patienter med etablerad avancerad
hoftartros dér primér hoftprotes ér indicerad.

Forslag till antal enheter

[] Tillstyrker

[J Tillstyrker med synpunkter

Tillstyrker inte

Eventuella synpunkter, alternativt motivering till stdllningstagandet:

Antal NHVe kan inte bedomas meningsfullt utan att férst omprova
definitionen av vardomrédet. I nuvarande form riskerar forslaget att skapa
en organisatorisk struktur som inte svarar mot patienternas behov och inte
heller optimalt stodjer patientsdkerhet, kvalitet eller kunskapsutveckling.

Sarskilda villkor
Eventuella synpunkter:
Kritisk personalkompetens

Region Uppsala och Uppsala universitet anser att ett eventuellt NHV-
uppdrag, baserat pa en bredare definition, bér omfatta centra med bred
kompetens inom:

e ledbevarande hoftkirurgi

e deformitetskirurgi

e hoftartroskopi

e Dbarnortopedi

e neuro- och habiliteringsortopedi
e multidisciplindr rehabilitering

e langsiktig uppfoljning fran barn till vuxen alder.
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Forslagets krav pa dokumenterad erfarenhet och multiprofessionell
kompetens ar i sig rimligt och 1 linje med malséttningen att sdkerstilla hog
kvalitet och patientsékerhet. I forslaget kopplas dock denna kravprofil till
en for sndv patientgrupp. Vi anser att en breddning av definitionen kravs
for att skapa stabila kompetensmiljoer.

For de mest komplexa patienterna (dér flera samtidiga deformiteter och
bakomliggande tillstdnd foreligger) &r just den samlade erfarenheten och
den integrerade bedomningen avgdrande for att sdkerstilla adekvat
patientsdkerhet. Om dessa patienter star utanfor den definierade strukturen
riskerar de samtidigt att hamna i miljoer med mer begrinsat
patientunderlag och ddrmed svagare forutséttningar for
kompetensutveckling.

Det finns ddrmed en inneboende motsittning i forslaget. Samtidigt som
det syftar till att stdrka kompetens och langsiktig utveckling, riskerar den
sndva definitionen att forsvaga just de kliniska miljoer dér denna
kompetens byggs och utvecklas genom en bred, sammanhéllen och
hogspecialiserad verksamhet.

Andra kompetenser eller forutsiittningar for att virden inom det
definierade omrddet ska kunna bedrivas

Region Uppsala och Uppsala universitet betonar att organiseringen av den
multidisciplinira varden dr av central betydelse. En forutséttning for hog
kvalitet och patientsékerhet &r inte enbart tillgang till enskilda
kompetenser, utan att dessa dr organiserade inom en sammanhallen
struktur med gemensam mottagningsverksamhet, koordinerade
remissfloden och mdjlighet till integrerad multidisciplindr bedomning.
Detta inkluderar tillgang till hogspecialiserad ortopedi, karlkirurgisk
kompetens, strukturerad fysioterapi samt etablerade former for
sambeddmning mellan relevanta professioner.

For ménga patienter dr det ofta avgorande att flera ortopediska atgarder
kan planeras och genomforas samordnat i en sammanhallen
behandlingsstrategi och vid behov under samma vérdtillfille. Detta
forutsatter ett ndra och kontinuerligt samarbete mellan barnortopedi,
vuxenortopedi, habilitering, rehabilitering samt kompletterande
specialistfunktioner inom en gemensam véardstruktur.

Den foreslagna definitionen motverkar i praktiken uppbyggnaden av
sadana integrerade miljoer eftersom stora och kliniskt centrala
patientgrupper exkluderas.

Ovriga/siirskilda villkor

De foreslagna kraven pd kritisk personalkompetens och samverkan med
nérliggande subspecialiteter dr i1 grunden vidlmotiverade och ligger i linje
med behovet av hog kvalitet och patientsikerhet. Samtidigt tydliggor
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dessa krav den komplexitet som préglar patientgruppen och som inte later
sig avgransas till en enskild diagnos eller ett specifikt kirurgiskt ingrepp.

Den kompetensprofil som beskrivs motsvarar 1 praktiken en
hogspecialiserad helhetsmiljo for komplex hoftkirurgi. Detta stér i kontrast
till den sndva diagnosdefinition som foreslas utgora uppdragets innehall.

Vidare anges att samarbete ska ske med ett flertal néarliggande
kompetensomraden, sasom hoftartroskopi, proteskirurgi och barnortopedi.
I klinisk praxis dr dessa funktioner dock inte perifera, utan centrala och
ofta integrerade delar av utredning och behandling f6r denna patientgrupp.
Att organisera detta som “samarbete” snarare én som en sammanhéllen
vérdstruktur riskerar att underskatta behovet av kontinuerlig gemensam
bedomning och samordnat behandlingsansvar.

For att dessa kompetenser ska kunna utnyttjas effektivt krévs inte en
punktvis samverkan, utan en integrerad verksamhet med gemensam
mottagningsstruktur, koordinerade remissfloden och etablerade former for
sambeddmning mellan professioner.

Sammantaget talar detta for att de sdrskilda villkoren &r mer forenliga med
ett bredare, integrerat uppdrag inom komplex ledbevarande hoftkirurgi, én
med en sndvt avgrdansad diagnos- och metodbaserad nivastrukturering. I
nuvarande form riskerar forslaget att skapa en organisatorisk modell dar
de krav som stélls inte fullt ut kan omsattas i klinisk praktik.

Konsekvensanalys
Eventuella synpunkter:
Patient-, niirstaende- och barnperspektiv

Region Uppsala och Uppsala universitet anser att de negativa
konsekvenserna har underskattats. Kontinuiteten ar sarskilt viktig for
patientgruppen.

Avancerad utredning, kirurgi, rehabilitering och uppfoljning kraver
aterkommande vardkontakter 6ver lang tid. For unga patienter och deras
familjer ar det darfor inte enbart den geografiska resvigen som ar av
betydelse, utan 1 hog grad hur sammanhallen och forutsédgbar varden ar
over tid.

En struktur som delar upp varden mellan olika enheter riskerar att leda till
upprepade bedomningar, 6kad belastning for patient och nérstdende samt
otydlighet kring ansvar och behandlingsplan.

Kunskaps- och kompetensoverforing

Det &r positivt att nationell samverkan, kunskapsspridning och
standardisering lyfts som centrala mal. Forutsdttningarna for detta avgors
dock 1 hog grad av hur virdomradet definieras och organiseras.
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Underlaget beskriver att patienterna redan idag 1 stor utstrackning
handldggs genom etablerade professionella nitverk mellan ortopeder med
sérskilt intresse for omradet. Detta speglar att kunskapsutbyte och klinisk
samverkan véxt fram organiskt over tid inom ett bredare kliniskt
sammanhang, dir olika typer av hoftpatologi hanteras integrerat.

En nivastrukturering som bygger pa en snévt definierad diagnos riskerar
att forsvaga dessa befintliga kunskapsstrukturer. I stéllet for att stirka
kunskapsoverforingen finns en risk att erfarenhet och klinisk kompetens
fragmenteras.

Hogspecialiserad kunskap inom omradet utvecklas genom kontinuerlig
exponering for ett brett spektrum av patienter och tillstind. Om delar av
detta spektrum separeras ut i en egen struktur minskar mojligheten till
helhetsforstaelse, vilket dr centralt bade for kliniskt beslutsfattande och for
kunskapsutveckling.

Det finns dérfor skal att ifrdgasdtta om en sndvt avgrinsad NHV-struktur
ar det mest &ndamélsenliga séttet att stdrka kunskapsspridning och
kvalitet.

Forskning och utbildning

Forslaget utgér fran antagandet att en koncentration av den definierade
vérden 1 sig leder till stirkt forskning och kunskapsutveckling. Denna
effekt forutsétter dock att det definierade virdomradet dels motsvarar den
kliniska verkligheten, dels tar hinsyn till de viktiga synergierna inom
forskningsféltet som helhet.

Vid Akademiska sjukhuset och Uppsala universitet bedrivs redan idag en
bred och integrerad forskning kring primér och sekundér acetabuldr
dysplasi genom hela vardkedjan — frén barndom till vuxen alder.
Forskningen omfattande savél barnortopediska hofttillstand och deras
konsekvens 1 vuxen alder som ocksa nyupptéickt hoftrelaterad problematik
hos unga vuxna. Denna forskning bygger pé just den variation och
komplexitet som kénnetecknar patientgruppen, dir flera tillstdnd
overlappar och dir diagnostik och behandling behdver forstas 1 ett
sammanhang.

En avgréansning till enbart acetabuldr dysplasi hos friska patienter innebér i
detta perspektiv en betydande inskrdnkning av det kliniska och
vetenskapliga underlaget. Risken &r att forskningen inriktas mot en
selekterad delméngd patienter och dédrmed tappar bade i relevans och
generaliserbarhet. Centrala fragestillningar kring samspelet mellan olika
deformiteter, funktionella faktorer och behandlingsstrategier riskerar att
falla utanfor den strukturerade kunskapsutvecklingen.
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Aven ur utbildningsperspektiv dr denna bredd avgdrande. Kompetens
inom omrédet utvecklas genom exponering for hela den kliniska
variationen, inte genom arbete med en isolerad diagnos.

Sammantaget innebér detta att en alltfor sndv definition av vardomradet
riskerar att begrinsa snarare dn stirka forutsdttningarna for bade forskning
och utbildning, inklusive vid redan etablerade akademiska miljoer med
bred klinisk och vetenskaplig kompetens.

Nirliggande omrdden

Konsekvensanalysen underskattar i betydande grad paverkan pa
narliggande verksamheter, sdrskilt inom barnortopedi, habilitering och den
del av vuxenortopedin som handldgger komplex deformitetskirurgi och
ledbevarande hoftkirurgi.

Dessa verksamheter ér i praktiken tétt integrerade, bade vad géller
patientfloden, kompetensforsorjning och kliniskt beslutsfattande. Patienter
med hoftproblematik ror sig ofta mellan dessa delar av varden Gver tid,
och deras tillstdnd kan inte delas upp i isolerade diagnoser utan att den
medicinska helhetsbilden gar forlorad.

Genom att definiera och koncentrera endast en selekterad del av detta
spektrum riskerar forslaget att skapa en strukturell uppdelning mellan
verksamheter som 1 klinisk praxis dr beroende av varandra. Detta kan leda
till att patientfloden bryts upp, att ansvar forskjuts mellan enheter och att
kontinuiteten 1 varden forsdmras.

For patienter med komplex problematik (inklusive de med bakomliggande
neurortopediska eller barnortopediska tillstand eller behov av samtidiga
ingrepp) innebdr detta en risk att varden fragmenteras mellan olika
organisatoriska enheter. Detta kan leda till fler vardkontakter, otydligare
behandlingsansvar och i forlangningen en 6kad risk for suboptimala
behandlingsresultat.

Vardkedjan

Region Uppsala och Uppsala universitet delar uppfattningen att
vardkedjan i dag kan vara otydlig och att forbattrade remissvagar,
strukturerad uppfoljning och nationell samordning behdvs. Den foreslagna
modellen riskerar dock att skapa nya artificiella grdnsdragningar snarare
an att tydliggdra den patientcentrerade vardkedjan, genom att avgrinsa en
specifik diagnos och ett begransat behandlingsomrade.

Detta innebér parallella strukturer dér en selekterad patientgrupp
inkluderas i den nationella hogspecialiserade varden, medan andra
patienter med likartad eller hogre komplexitet exkluderas. For dessa
patienter uppstar ett sirskilt problem: de remitteras initialt for
hogspecialiserad bedomning men aterfors darefter till samma vardniva,
utan att nagot tydligt helhetsansvar etableras. Detta skapar ett
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ansvarsglapp och risk for upprepade remitteringar, fragmenterade
beddmningar och fordréjd behandling.

Sammantaget innebér detta att vardkedjan riskerar att bli mer komplex och
fragmenterad, med otydligt behandlingsansvar, snarare 4n mer
sammanhéllen och patientsdker.a
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