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Overblick

Tillstandsbeslut, NHV-omraden
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uppdaterad 2024-06-11

Antal omraden per steg — 6gonblicksbild
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Lagesbild NHV — pagaende omraden

Arlig uppféljning och férvaltning
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Status

Vardomrade arbetsprocess
Barnkardiologi Steg 1
Barnmisshandel Steg 1
Bukspottkortel- och gallvagscancer (RCC-omr.) Steg 1
Endokrin orbitopati Steg 1
( \ Fotledsproteser Steg 1
Hjartkirurgi Steg 1
Hjarttumorer Steg 1
Kronisk komplex vends sjukdom Steg 1
Lateraliseringsdiagnostik vid primar aldosteronism Steg 1
Mastocytos Steg 1
MOHS kirurgi vid vissa typer av basaliom Steg 1
Multiligamentara rekonstruktioner Steg 1
Neurofibromatos typ 2 Steg 1
Njurartarstenos Steg 1
Periacetabular osteotomi/h6ftnara femurosteotomi  Steg 1
Primar aldosteronism Steg 1
Psykodermatologi Steg 1
Reumakirurgi vuxna Steg 1
Sarkom Steg 1
Thoraxdeformiteter Steg 1
Utredningsenhet for sarskilt svarutredda fall Steg 1
Vard foér personer med svara beteendestorningar Steg 1
Analcancer Steg 2
Huntingtons sjukdom Steg 2
Komplicerade fistlar till och fran luftvagarna Steg 2
Matstrupskirurgi Steg 2
Sallsynta motorikstorningar Steg 2
\ ) Trakealresektion/kirurgi Steg 2
VEDS Steg 2
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Steg 3-7
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Vardomrade

Extrakraniella karlanomalier
Thoraxapertursyndrom (TOS)
Vingskapula

Differences in Sex Development (DSD)
Lymfodemkirurgi

Medfédd immunologisk sjukdom
Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom
Dysmeli

Perifer facialispares

Skelettdysplasier

Sallsynta njursjukdomar

Arbets- och miljodermatologi (AMD)
Koagulationssjukdomar

Malign hypertermikanslighet

Status
arbetsprocess

Steg 3
Steg 3
Steg 3
Steg 4
Steg 4
Steg 4
Steg 4
Steg 6
Steg 6
Steg 6
Steg 7
Steg 7
Steg 7
Steg 7



Vardomraden i forvaltning

Anorektala och urogenitala missbildningar samt Hirschsprungs sjukdom
Avancerad backenkirurgi

Barnglaukom och barnkatarakt

Cochleaimplantat pa barn

CRS/HIPEC

Endometrioskirurgi

L] L
F O r V aI t I I I n Epilepsikirurgisk utredning och behandling
EXIT

Extraktion av pacemakerutrustning
Fosterterapi
Gendermatoser
Hjartkirurgi pa barn och ungdomar
Hjartkirurgi pa vuxna med medfédda hjartfel
f_\ Hjarttransplantationer
Huvud- och halsparagangliom
Intensivvard nér levertransplantation &r indicerat
Isolerad hyperterm perfusion
Kraniofacial kirurgi
Kroniska lungsjukdomar hos barn
Konsdysfori
Levertransplantationer
Livmoderhalscancer
Lungtransplantationer
Medfodd metabol sjukdom, inkl. nyféddhetsscreening
Medfétt diafragmabrack
Missbildningar pa matstrupen
Moyamoya
Neuroendokrina tumérer i buken och avancerade binjuretumérer
Neuromuskuldra sjukdomar
Natkirurgi vid prolaps och urininkontinens
Osteogenisis imperfecta (Ol)
Peniscancer
Plexus brachialisskador
Preimplantorisk genetisk diagnostik (PGD)
Prematuritetsretinopati (ROP)
Primdr skleroserande kolangit (PSC)
Rekonstruktiv kirurgi efter férlossning

6 6 N v 125 ™ © 4\ % Resttillstand efter polio

> > Ryggmaérgsskador
\\§' & ¢ \,@% &,@% c},@% c.}'@% c)\,@% c)\,@% Sjalvskadebeteende
Stamcellstransplantationer vid systemisk skleros

v Svara brannskador
Svara hudsymtom
\ / Systemisk amyloidos

Tarmrehabilitering fér barn

Testikelcancer

Transjugular intrahepatisk shunt (TIPS)
Trofoblastsjukdom
(‘? Visceral transplantation
9. Socialstyrelsen Vvacancer
Vard vid tarmsvikt hos vuxna
Atstorningar
Ogononkologi



Overblick dver tidigare beslut
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Tillstandsfordelning

Ov

Avancerad backenkirurgi
Barnglaukom och barnkatarakt

astra Gétalandsregionen (35) 9 Region Orebro lan (1)

Peniscancer

Or

egion Vasterbotten (5) () Region Stockholm (42)

Kroniska lungsjukdomar hos
barn

Plexus brachialisskador

PSC

Ryggmargsskador
Systemisk amyloidos

Anorektala och urogenitala missbildningar
Avancerad backenkirurgi

Barn med cochleaimplantat

Barnglaukom och barnkatarakt
Endometrioskirurgi

EXIT

Extraktion av pacemaker
Fosterterapi/Intrauterina behandlingar
HIPEC

.
.
.
.
.
.
.
.
.
.

« Endometrioskirurgi . °
« Epilepsikirurgi e Beglon Skane (30)

Hogisoleringsvard vid hogsmittsamma
Anorektala och urogenitala missbildningar J 9 9

Region Vésternorrland (1)

+ Extraktion av pacemaker d backenki ; .« Atstérninaar sjukdomar

« HIPEC * Avancera | ackenkirurgl 9 « Intensivvard nar levertransplantation ar

+ Hjartkirurgi pa barn och ungdomar : En.dom.et‘rlosk.lrurgl indicerat

« Hjartkirurgi pa vuxna med medfédda : Eplleps!klrurgl . Kroniska lungsjukdomar hos barn
hjartfel + Extraktion av pacemaker o Region Uppsala (17) Kénsdysfori

. + HH-paragangliom .

Hjarttransplantation

Intensivvard nar levertransplantation

ar indicerat
Isolerad hyperterm perfusion
Kraniofacial kirurgi

Kroniska lungsjukdomar hos barn

Kénsdysfori
Levertransplantation
Livmoderhalscancer
Lungtransplantation

MMS

NET i buken
Neuromuskuléra sjukdomar
Natkirurgi vid prolaps

PGD
Prematuritetsretinopati (ROP)
PSC

Resttillstand efter polio
Ryggmargsskador
Sjalvskadebeteende

Svara hudsymtom
Tarmrehabilitering fér barn
Testikelcancer

TIPS

Visceral transplantation
Vulvacancer

Vard vid tarmsvikt hos vuxna
Atstérningar

HIPEC

Hjartkirurgi pa barn och ungdomar

Hjartkirurgi pa vuxna med
medfédda hjartfel
Hjarttransplantation

Kroniska lungsjukdomar hos barn

Lungtransplantation

MMS

Medfédda missbildningar pa
matstrupen

Medfott diafragmabrack
NET i buken
Neuromuskuldra sjukdomar
Natkirurgi vid prolaps
Peniscancer
Prematuritetsretinopati (ROP)
PSC

Resttillstand efter polio
Ryggmargsskador
Stamcellstransplantation
vid systemisk skleros
Sjalvskadebeteende

Svara hudsymtom
Tarmrehabilitering fér barn
TIPS

Atstérningar

Vulvacancer

¥

o

Or

Endometrioskirurgi
Epilepsikirurgi

Extraktion av pacemaker
Gendermatoser
HH-paragangliom

HIPEC

Kraniofacial kirurgi
Moyamoya

NET i buken

Osteogenesis imperfecta (OI)
PSC

Svara brannskador

Svara hudsymtom
Systemisk amyloidos
Tarmrehabilitering for barn
TIPS

Atstérningar

egion Ostergo6tland (8)
Hogisoleringsvard vid
hdégsmittsamma sjukdomar
Koénsdysfori
Neuromuskulara sjukdomar
Osteogenesis imperfecta (OI)
Rekonstruktiv kirurgi efter
forlossning
Svara Brannskador
Svara hudsymtom
Vulvacancer

@ o o o o o o o o o o o o o o o o o o o

Levertransplantation
Livmoderhalscancer

MMS inkl nyféddhetsscreening
Medfédda missbildningar pa matstrupen
Medfott diafragmabrack

Moyamoya

NET i buken

Neuromuskulara sjukdomar
Natkirurgi vid prolaps

Osteogenesis imperfecta (OI)

PGD

Plexus brachialisskador
Prematuritetsretinopati (ROP)

PSC

Rekonstruktiv kirurgi efter férlossning
Resttillstand efter polio
Ryggmargsskador
Stamcellstransplantation vid systemisk
skleros

Sjalvskadebeteende

Svara hudsymtom

Systemisk amyloidos
Tarmrehabilitering for barn
Testikelcancer

TIPS

Trofoblastsjukdom

Vulvacancer

Vard vid tarmsvikt hos vuxna
Atstérningar

Ogononkologi
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Avslag

Ov

astra Gétalandsregionen (8)
Anorektala och urogenitala
missbildningar samt Hirschsprungs
sjukdom
Barn med cochleaimplantat
HH-paragangliom
Medfédda missbildningar pa
matstrupen
Medfott diafragmabrack
Moyamoya
Plexus brachialisskador
SCT vid systemisk skleros

9 Region Orebro lén (2)
» Avancerad backenkirurgi
» Neuromuskulara sjukdomar

e Region Skane (6)

Barn med cochleaimplantat
Kraniofacial kirurgi
Koénsdysfori
Livmoderhalscancer
Moyamoya

Rekonstruktiv kirurgi efter
forlossning

O region visterbotten (1) @) Region Stockholm (8)

Or
Or

Or

Neuroendokrina tumorer i
buken och avancerade
binjuretumorer

egion Vasternorrland (0)

egion Uppsala (14)
Anorektala och urogenitala
missbildningar samt
Hirschsprungs sjukdom
Avancerad backenkirurgi
Barn med cochleaimplantat
Intrauterina behandlingar (nu
Fosterterapi)

Kroniska lungsjukdomar hos
barn

Koénsdysfori
Levertransplantation
Livmoderhalscancer
Medfédda missbildningar pa
matstrupen

Medfott diafragmabrack
Neuromuskulara sjukdomar
Prematuritetsretinopati (ROP)
Rekonstruktiv kirurgi efter
forlossning
Ryggmargsskador

egion Ostergo6tland (5)
Barn med cochleaimplantat
Epilepsikirurgisk utredning och
behandling
Neuroendokrina tumorer i buken
och avancerade binjuretumorer
PSC
Ryggmargsskador

.
.
.
.
.
.
.
.

Epilepsikirurgisk utredning och behandling
Gendermatoser

HH-paragangliom

Hjartkirurgi pa barn och ungdomar
Hjartkirurgi pa vuxna med medfédda hjartfel
Hjarttransplantation

Kraniofacial kirurgi

Svara brannskador
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Avslutade och pausade omraden

Status
Vardomrade arbetsprocess
Crohns sjukdom Pausad
GUCH-kateterinterventioner Pausad
( \ Hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM) Pausad
Intensivvardstransporter Pausad
Transplantationer - njure, 6-cells och pancreas Pausad
Anafylaxi och svar 6verkanslighet mot anestesildkemedel Avslutad
Barnintensivvard Avslutad
Early onset scoliosis Avslutad
ECMO vid primar respiratorisk svikt Avslutad
Endoskopisk diagnostik och behandling Avslutad
Fosterdiagnostik Avslutad
Gravida med svar maternell sjukdom Avslutad
Hereditar njurcancer Avslutad
Hereditart angioodem Avslutad
Huvud- och halscancer Avslutad
Huvud- och halscancer brachyterapi Avslutad
Hyperbar oxygenbehandling (HBO) Avslutad
Kardiomyopatier Avslutad
Lungcancer Avslutad
Neurokirurgi Avslutad
- i i PANDAS Avslutad
I — — Parkinsonsbehandling Avslutad
Prematurfodda barn Avslutad
’bb ’bb N \ ) x © A o) Reoumaoortopedisk vard barn Avslutad
| 0\, 0(9 QJQO er Q/% er Q/% er QI% SYara tvangssyndror_n . Avslutad
AC N be (9\' c} c,}f c,}' (9\' c.}' c.}' Sallsynta odontologiska halsotillstand Avslutad
v Thoraxkirurgi vid tuberkulos (TBC) Avslutad
Thyreoidea - Avancerad cancer samt kirurg pa barn Avslutad
K ) Transbronkiell subpleural lungbiopsi med kryoteknik Avslutad
Utredning vid svara somnstérningar Avslutad
Vissa kateteringrepp vid strukturell hjartsjukdom Avslutad

.6:3.450Cialstyrelsen Arftliga nathinnesjukdomar Avslutad



Webbsidor om NHV

 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-
regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/oversikt/

 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-
regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/

o
_6.32 Socialstyrelsen


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/oversikt/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/

Beslutsarenden

Anna Lord

C
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Arbets- och
miljodermatologi

C
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Arbets- och miljodermatologl

Definition

Bakgrund:

Féljande utgdr nationell hogspecialiserad vard och ska bedrivas vid en enhet:
4 Utrednlng Avancerad uiredning av patienter med misstankta arbets- och miljéorsakade hudsymtom.

Patienter ska remitteras till nationell higspecialiserad vardenhet effer utredning/beddmning vid arbets-
och miljédermatologisk enhet, eller motsvarande, nar behov av avancerad ufredning fdreligger.

e Sakra en hdg funktion pa nationell niva
¢ Ca 5'20 fa”/é.l’ tOtalt Fértydliganden till definitionen:

Med avancerad utredning avses utredning som kraver personal med avancerad kemisk kompetens samt
laboratorium med analysutrustning, som exempelvis GC-MS, HPLC, AAS eller motsvarande, for
identifiering av nya eller okanda allergen och kvantifiering av allergen i komplexa material/blandningar.

Avgransningar till definitionen:

Fdljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingar ej i definitionen och ska ej koncentreras pa
nationell niva:

1. Basal utredning pa hudmottagningen eller hudklinik avseende epikutantest med svensk basserie,
andra vanligt férekommande testserier och relevansbeddmning utifran de testresultat som erhallits.

2. Arbets- och miljddermatologisk utredning med relevanta testserier och/eller testsubstanser samt
eget material och/eller extrakt darav med relevans och exponeringsbeddmning inkluderande
C arbetsplatsbesdk. Kemiska analyser fér att identifiera definierade allergen i arbetsmaterial som inte
_6:3.‘ Socialstyrelsen Sveriges kunskapsmyndighet for vérd och omsorg kraver avancerad utrustning exempelvis fér att pavisa formaldehyd, nickel eller kobolt.

3. Farsakringsmedicinskt stdd, psykosocial hjalp samt sekundar prevention i etablerade riskmiljéer.



Arbets- och miljodermatologl

Arendet:

* Socialstyrelsen beslutade den 19 december 2023 beslutat att viss vard vid arbets- och
miljodermatologi ska utgtra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.

* Region Skane har ansokt om att fa bedriva nationell htégspecialiserad vard inom
omradet.

* Socialstyrelsen har inhamtat ett yttrande fran en sarskild beredningsgrupp.

C
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Arbets- och miljodermatologl

e Beredningsgruppen bedémer att Region Skane har forutsattningar att uppfylla de
generella villkoren samt forslag till sarskilda villkor for aktuellt tillstand.

* Beredningsgruppen bedomer att Region Skane har goda férutsattningar att fortsatt
driva och utveckla verksamheten.

* Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller Region Skanes
ansokan om tillstand att bedriva nationell hégspecialiserad vard inom vardomradet
arbets- och miljddermatologi.

e Beredningsgruppen anser att verksamheten kan pabdrjas 2 januari 2025.

C
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Arbets- och miljodermatologl

* Sakkunniggruppen har tagit fram forslag pa sarskilda villkor som har
remitterats brett.

* Beredningsgruppen har i sitt yttrande inte kommenterat pa de séarskilda
villkoren.

e Namnden foreslas fatta beslut om dessa.

C
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Forslag till sarskilda villkor

C
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Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner 1 det multidisciplinira teamet ska ha specifik

erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

* Specialist inom dermatologi

* Kemist'Yrkeshvgiemker

* Biomedicinsk analytiker

* Personal med vana av utvidgad testming med eget matenial och extrakt samt
exempelvis test med tunnskiktskromatogram

* Testpersonal med utbildning och erfarenhet av pipetteringsteknik och
standardiserad dosférfarande av allergen samt férvaring av de samma

Kritisk utrustning eller lokaler

Laboratorium med féljande eller motsvarande utrustning/tekniker for diagnostik
och 1dentifiering av allergen:

* hogupplésande vitskekromatografi (HPLC),
* gaskromatografi-massspektrometn: (GC-MS),
= atomabsorptions spektroskopi

* tunnskiktskromatografi

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

* Sjukskéterska

* Dataanalvtiker med register- och testdata kompetens.

Ovriga villkor

* NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomridet
bedrivs.

* NHVe ska verka fér att etablera och utveckla ett internationellt samarbete
inom tillstindsomradet.

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

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

* NHVe ska folja upp patientrapporterade matt.

* NHVe ska verka for framtagning av standardiserade diagnostiska processer
inom det definierade omradet.



Arbets- och miljodermatologl

Forslag till namndens beslut

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar att bifalla Region Skanes anstkan om
tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet arbets- och
miljddermatologi.

Varden ska bedrivas i enlighet med de generella villkoren som framgar av 4 kap.
Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard samt
enligt de sarskilda villkoren for aktuellt tillstand.

Startdatum for tillstandet ska vara 2 januari 2025.

C
~6:3.- SOCiﬂlStYfElsen Sveriges kunskapsmyndighet for vard och omsorg



Koagulationssjukdomar

C
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Koagulationssjukdomar

Definition
Foljande ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter:
B akg run d : Viss vard vid medfédd blédningssjukdom:

°® R|ngat N det mest komp“cerade 1. Verifiering av diagnos samt riktad utredning vid misstanke om medfédd blddningssjukdom, med

exempelvis genetiska och biokemiska laboratorieanalyser.

* Sakra natIOne” funktlon samt tlllse att V|SS 2. Genetisk nlfag Iedn.ing till patienter och potentiella anlagsbarare inklusive genetisk utredning och
vard ska ske regionalt prenaialdanestie

3. Klinisk beddmning av patienter med sakerstalld hemofili A eller B eller svarare former av von

* Den storsta volymen ar redan idag Willebrands sjukdom.
konce ntrerad t|” de tre en hetema. 4. Utredning infér och staliningstagande till insattning och utsatining av viss avancerad behandling.

5. Utredning och stallningstagande infor kKirurgi. Beslut om var akut- och Iégriskkirurgi ska utidras ska
ske | samrad mellan nationell hogspecialiserad vardenhet och patientens ordinarie vérdgivare.

6. Elektiv hogriskkirurgi.

Viss vard vid forvarvad hemofili och von Willebrands sjukdom:

1. Beslut avseende utredning. behandling och uppféljining ska tas i samrad mellan nationell
hagspecialiserad vardenhet och patientens ordinarie vardgivare.

Viss vard vid avancerad vends trombossjukdom hos barn, exempelvis men inte uteslutande
sinustrombos, allvarlig trombofili eller oprovecerad tromboembolism:

5
~6:)-4 Soc1alstyrelsen Sveriges kunskapsmyndighet for vard och omsorg 1. Beslut avseende utredning, behandling och uppfiljning ska tas i samrad mellan nationell
hagspecialiserad vardenhet och patientens ordinarie vardgivare.



Koagulationssjukdomar

Arendet:

e Socialstyrelsen beslutade den 19 december 2023 beslutat att viss vard vid
koagulationssjukdomar ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas
vid tre enheter.

* Region Skane, Region Stockholm och Vastra Gotalandsregionen har ansokt
om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom omradet.

e Socialstyrelsen har inhamtat ett yttrande fran en sarskild beredningsgrupp.

C
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Koagulationssjukdomar

* Beredningsgruppen beddmer att samtliga regioner har férutsattningar att
uppfylla de generella villkoren samt forslag till sarskilda villkor for aktuellt
tillstand.

e Beredningsgruppen beddmer att de regioner som foreslas tilldelas tillstand har
goda forutsattningar att bedriva och utveckla denna vard i framtiden.

* Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller Region
Skanes, Region Stockholms och Vastra Goétalandsregionens ansékningar om
tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet
koagulationssjukdomar.

e Beredningsgruppen anser att verksamheten kan paborjas 1 september 2025.

C
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Koagulationssjukdomar

e Sakkunniggruppen har tagit fram forslag pa sarskilda villkor som har
remitterats brett.

* Beredningsgruppen har i sitt yttrande inte kommenterat pa de séarskilda
villkoren.

e Namnden foreslas fatta beslut om dessa.

C
~6:3.4 Socialstyrelsen Sveriges kunskapsmyndighet for vard och omsorg



Forslag till sarskilda villkor

C
.6:3.. Socialstyrelsen

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner 1 det multidisciplinira teamet ska ha specifik
erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

» Specialistlikare inom barn- och ungdomsmedicin

* Specialistlikare inom exempelvis koagulations- och blédningsrubbningar,
hematologi, internmedicin eller annat relevant specialistomride

*  Sjukskéterska med specialistutbildning inom hilso- och sjukvard for bamn
och ungdomar

* Sjukskéterska (for vuxna patienter)

* Fysioterapeut

* Specialistlikare inom klinisk kemi

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

* Farmaceut

» Specialistlikare inom ortopedi

+ Specialistlikare inom obstetrik och gvnekologi

* Specialistlikare inom klinisk genetik

* Specialistliakare inom medicinsk gastroenterologi och hepatologi

» Specialistlikare inom infektionssjukdomar

* Smirtteam

* Specialistlikare inom radiclogi med inrktning mot intervention

* Psykolog eller kurator

* Biomedicinsk analytiker med specialkompetens mmom koagulationsanalyser

» Kemist eller biolog med specialkompetens inom koagulationsanalyser

Kritisk utrustning eller lokaler
» Specialkoagulationslaboratorium

* Hybridsal

+ ATMP-facilitet

Ovriga villkor

NHVe ska uppratta vardplan for patienter med sikerstilld hemofili A eller B
eller svarare former av von Willebrands sjukdom.

NHVe ska uppriita behandlingsriktlinjer samt uppféljningsplan nir det giller
viss avancerad behandling, inkl. var kontroller av sddan behandling ska
goras.

NHVe ska uppritta behandlingsplan pre-, peri- och postoperativt, inkl.
monitorering avseende hemostas hos patienter med kind hemofili A eller B
eller svérare former av von Willebrands sjukdom.

NHVe ska uppritta forlossningsplan f6r moder med anlag fér eller kind
bladningssjukdom (t.ex. von Willebrands sjukdom), inkl. riktlinjer for att
farhindra komplikationer fér barnet 1 samband med férlossningen.

NHVe ska ansvara for att det finns koagulationskonsult tillgsinglig fér akuta
fragestillningar.

NHVe ska verka foir att sprida kunskap om virdomrddet genom t.ex.
konferenser eller utbildningar.

NHVe ska bidra till att forskning, inkl. kliniska prévningar, inom det aktuella
sjukdomsomradet bedrivs.

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

NHVe ska verka foir framtagning av virdprogram inom det definierade
omradet.

NHVe ska samverka med patientférening inom omradet 1 syfte att sprida
kunskap om vardomradet.



Koagulationssjukdomar

Forslag till namndens beslut

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar att bifalla Region Skanes, Region
Stockholms och Vastra Gotalandsregionens ansokningar om tillstand att bedriva nationell
hogspecialiserad vard inom vardomradet koagulationssjukdomar.

Varden ska bedrivas i enlighet med de generella villkoren som framgar av 4 kap.
Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard samt
enligt de sarskilda villkoren for aktuellt tillstand.

Startdatum for tillstandet ska vara 1 september 2025.
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Malign hypertermikanslighet

Definition

Bakgrund:

Féljande utgdr nationell hégspecialiserad vard och ska bedrivas vid en enhet:

e Utredning vid malign
hypertermikanslighet

Bedémning av individer med misstankt malign hypertermikanslighet (MH) samt i forekommande fall
genetisk utredning och eller IVCT (muskelprov).

 Séakra kompetensen i Sverige

Fortydligande till definitionen:

. 0
o Ca 70 pat|enter/ar « Med genetisk utredning menas bedémning av indikation fér genetisk analys samt tolkning av
genetisk analys.

» Med individer menas patient som fatt en misstankt malign hypertermireaktion eller slakting till sadan
patient.

C
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Malign hypertermikanslighet

Arendet:

e Socialstyrelsen beslutade den 19 december 2023 beslutat att viss vard vid malign

hypertermikanslighet ska utgora nationell htgspecialiserad vard och bedrivas vid en
enhet.

e Region Skane har anstkt om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom
omradet.

* Socialstyrelsen har inhamtat ett yttrande fran en sarskild beredningsgrupp.
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Malign hypertermikanslighet

e Beredningsgruppen bedémer att Region Skane har forutsattningar att uppfylla de
generella villkoren samt forslag till sarskilda villkor for aktuellt tillstand.

* Beredningsgruppen bedomer att Region Skane har goda férutsattningar att fortsatt
driva och utveckla verksamheten.

* Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller Region Skanes
ansokan om tillstand att bedriva nationell hégspecialiserad vard inom vardomradet
malign hypertermikanslighet.

e Beredningsgruppen anser att verksamheten kan pabdrjas 2 januari 2025.
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Malign hypertermikanslighet

e Sakkunniggruppen har tagit fram forslag pa sarskilda villkor som har
remitterats brett.

e Beredningsgruppen har i sitt yttrande inte kommenterat pa de sarskilda
villkoren.

 Namnden foreslas fatta beslut om dessa.
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Forslag till sarskilda villkor

C
.6:3.. Socialstyrelsen

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner 1 det multidisciplhinira teamet ska ha specifik
erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

* Anestesiolog
*  Anestesisjukskdterska
* Klinisk genetiker

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

* Operationsavdelning

* Uppvakningsavdelning

* Patienthotell

* Medicintekniker

* Sekreterare

* Tillgdng till gaskromatograf for att kunna sikerstilla rétt koncentrationer av
halotan och koffein.

Kritisk utrustning eller lokaler
* In vitro contracture test (IVCT)- utrustning
* Modernt elektroniskt system for att félja och journalféra slakttrad

Ovriga villkor

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

* NHVe ska verka for strukturerad uppfélining av vardomradet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

* NHVe ska verka for framtagning av vardprogram inom det definierade
omradet och dven generellt for omhindertagandet av patientgruppen.

*» NHVe ska ansvara for dverrapportering till remitterande enheter

* NHVe ska folja upp patientrapporterade matt.
NHVe ska etablera ett internationellt samarbete inom tillstandsomradet.

*» NHVe ska inneha ackreditering av och félja European Malignant
Hyperthermia Group’s (EMHG) riktlinjer



Malign hypertermikanslighet

Forslag till namndens beslut

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar att bifalla Region Skanes anstkan om
tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet malign
hypertermikanslighet.

Varden ska bedrivas i enlighet med de generella villkoren som framgar av 4 kap.
Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard samt
enligt de sarskilda villkoren for aktuellt tillstand.

Startdatum for tillstandet ska vara 2 januari 2025.
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Sallsynta njursjukdomar

Bakgrund:
e Saéllsynta njursjukdomar enl. def

e Sakra kompetens for ovanliga tillstand hos
barn och vuxna

* Barn storre volym, sker redan idag
koncentrerat, vuxna ca 150 patienter/ar

C
5.6:3.4 Socialstyrelsen Sveriges kunskapsmyndighet for vard och omsorg

Definition
Féljande ska utgora nationell hégspecialiserad vard och bedrivas vid fyra enhefer:

Viss vard vid svara njursjukdomar hos barn:
1. Bedomning samt vard av svart njursjuka bam dar njurersattningsterapi ar nara forestaende.

Alia svart njursjuka barn, dar sjukdomen gatt sa langt att njurersatiningsterapi (kronisk dialysbehandiing
eller njurtransplantation) snart befidvs, ska komma Hil en NHVe 7dr utredning infor start av behandling,
tex. transplantationsutredning. Inledande beddmning ska ske senast vid CKD stadium 4.

2. Uppstart och dvergripande ansvar for kronisk dialysbehandling hos barn.

All kronisk dialysbehandling av barn ska ske | samrad med NHVe, inkl. val av dialysform. Ansvar far
behandiingen och upproliningen ligger pd NHVe men utfdrandet kan av NHVe delvis delegeras till
hemortssjukhus.

3. Beddmning och eventuell fortsatt utredning nar diagnos inte kunnat faststallas vid misstanke om
SVar njursjukdom hos barn.

4. Bedémning och upprattande av behandlings- och uppfdljningsplan fér barn med faststalld svar
njursjukdom.

Barn med svar kronisk njursjukdom (i enlighet med listan pa sjukdomar nedan) ska fa bedémning och
vardpian av NHVe. Detta innebdr inte att barnet fysiskt maste komma till NHVe.

5. Utredning infdr, och stallningstagande till in- och utsatining av viss avancerad behandling samt
uppfalining och kontroller av sadan behandling av bam.

Viss vard vid svar sallsynt njursjukdom hos vuxna:
1. Beddmning av vuxna patienter med faststalld svar sallsynt njursjukdom.

NHVe ska erbjuda fysiskt besdk vid beddmning av vuxna patienter men om férutsatiningarna finns
regionalt kan det [ samrad besiutas aff patienten inte maste komma till NHVe. Med kannedom om
patienten kan NHVe ta sitt ansvar for strukturerad uppfalining t.ex. genom Kvalitetsregister.

2. Utredning infdr, och stallningstagande till in- och utsatining av viss avancerad behandling samt
uppfalining och kontroller av sadan behandling av vuxna.



Sallsynta njursjukdomar

Arendet:

e Socialstyrelsen beslutade den 19 december 2023 beslutat att viss vard vid sallsynta
njursjukdomar ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra
enheter.

e Region Skane, Region Stockholm, Region Uppsala och Vastra Gotalandsregionen har
ansokt om tillstand att bedriva nationell hdgspecialiserad vard inom omradet.

* Socialstyrelsen har inhamtat ett yttrande fran en sarskild beredningsgrupp.
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Sallsynta njursjukdomar

* Beredningsgruppen beddmer att samtliga regioner har forutsattningar att uppfylla de
generella villkoren samt forslag till sarskilda villkor for aktuellt tillstand.

e Beredningsgruppen bedomer att de regioner som foreslas tilldelas tillstand har goda
forutsattningar att bedriva och utveckla denna vard i framtiden.

* Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller Region Skanes,
Region Stockholms, Region Uppsalas och Vastra Gotalandsregionens ansokningar
om tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet séllsynta
njursjukdomar.

e Beredningsgruppen anser att verksamheten kan paborjas 1 september 2025.
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Sallsynta njursjukdomar

e Sakkunniggruppen har tagit fram forslag pa sarskilda villkor som har
remitterats brett.

e Beredningsgruppen har i sitt yttrande inte kommenterat pa de sarskilda
villkoren.

 Namnden foreslas fatta beslut om dessa.

C
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Forslag till sarskilda villkor

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner 1 det multidisciplindra teamet ska ha specifik
erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

* Specialist inom barn- och ungdomsmedicin (barnnefrolog)
*  Specialist inom neonatologi
*  Specialist inom njurmedicin

* Barnspecialistsjukskoterska med dialvskompetens

Andra kompetenser eller forutséttningar fér att varden inom

det definierade omradet ska kunna bedrivas

* Specialister inom tex. barnkardiologi, barnkirurgl, barnurologi,
barnneurologi, barnreumatologi, barnradiologi, barnanestesiolog, obstetrik
(fostermedicin), njurpatologi, klinisk genetik, klinisk fysiologi samt andra
professioner med kompetens inom njursjukvard sa som sjukskoterska, dietist,

farmaceut och psykosocialt team samt resurs fér vardadministration kopplat
till NHV-uppdraget.

Kritisk utrustning eller lokaler
* Barnintensivvardsenhet (BIVA) och neonatal intensivvard

* Hemodialysenhet, vattenreningsanldggningar och adekvata lokaler,
anpassade for behandling av pediatriska och vuxna patienter.

* PD fir behandling dygnet runt (personal och lokaler)

* NHVe maste ha méjlighet att erbjuda vardplatser for att kunna ta emot
inneliggande patienter

C
.6:3.. Socialstyrelsen

Ovriga villkor

NHVe badra till utbildning och fortbildning av likare och andra professioner

fran remitterande regioner

NHVe ska bidra till att forskning och utveckling mom det aktuella
sjukdomsomradet bedrivs.

NHVe ska verka fér strukturerad uppfélining av patienter med sdllsynt
njursjukdom, t.ex. genom kvalitetsregister

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

NHVe ska ta fram forlossnings- och postnatalplanering fér patienter

NHVe ska kunna erbjuda prenatal multidisciplinir bedémning,
fordldrainformation och planering nér intrauterin fostergranskning pavisat
missténlt allvarlig njuravvikelse hos foster

NHVe ska verka for samordning vid dverforing frin barn- till vuxensjukvard
NHVe bista hemsjukhuset i transitionsprocessen och dverlamning till
regional sjukvard for de patienter vars diagnoser omfattas av definitionen nir
de #r barn, men inte nir de dr vuxna

NHVe ska erbjuda radgivning (dven akut) vid utredning av misstiankt séllsynt
njursjukdom hos vuxna

NHVe ska ansvara for barnnefrologisk jourverksamhet f5r barn med svara
njursjukdomar

NHVe ska samarbeta om fordelning av ansvar for vissa sjukdomstillstand da
volymerna kan vara for sma for att alla fyra NHVe ska kunna uppratthalla
kunskapen

NHVe ska samarbeta om att ta fram gemensamma remisskriterier

NHVe ansvarar for att meddela och féra fortsatt dialog med Radet for nya
terapier (NT-radet) om beslutet gillande nationell hdgspecialiserad vard.



Sallsynta njursjukdomar

Forslag till namndens beslut

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar att bifalla Region Skanes, Region
Stockholms, Region Uppsalas och Vastra Gotalandsregionens ansokningar om tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet sallsynta njursjukdomar.

Varden ska bedrivas i enlighet med de generella villkoren som framgar av 4 kap.
Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard samt
enligt de sarskilda villkoren for aktuellt tillstand.

Startdatum for tillstandet ska vara 1 september 2025.
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Informations- och
diskussionsarenden

Kristina Wikner
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Lagesbild NHV inkl.
aktiv forvaltning
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Lagesbild NHV/Forvaltning - arenden

— Pagaende arbete/omraden

— Arlig uppfoljning

— Harmonisering definitioner (RSV)

— Hjartomraden - helhetsgrepp

— Tillstandsutvardering

— Atstérningar

— EP-kirurgi

— Hjarttransplantation, férdjupad uppfdljning av vantetider

o
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Pagaende omraden

®* Beslut om NHV (juni)
— Lymfodemkirurgi
— Rekonstruktiv kirurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom
— Medfédd immunologisk sjukdom

— Differences in Sex Development

* Beredningsgrupp 1 (host)
— Extrakraniella karlanomalier
— Thoraxapertursyndrom

— Vingskapula

9. soci
1/ SOClalStyrelsen Presentationens titel

Genomlysningar (remiss vinter)

Analcancer

Ataxier och/eller andra relevanta patientgrupper med liknande
vardbehov

Fistlar till och fran luftvagarna

Huntingtons sjukdom

Mastocytos

Matstrupskirurgi

Neurofibromatos typ 2

Séllsynta bindvavs- och vaskulara sjukdomar

Trakealkirurgi



Arlig uppféljning

Arsrapportering 1 mars — 1 april

Gamla omraden (21 st):

Behandling av barn med cochleaimplantat
Behandling av barnkatarakt och barnglaukom
Behandling av plexus brachialisskador
Behandling av svara brannskador
Endometrioskirurgi

Ex utero intrapartum treatment

Fosterterapi

Hjartkirurgi pa barn och ungdomar
Hjartkirurgi pa vuxna med medfédda hjartfel
Hjarttransplantation

Kirurgi vid medfédda missbildningar pa matstrupen
Kirurgi vid medfott diafragmabrack
Levertransplantation

Lungtransplantation

Moyamoya

Peniscancer

Preimplantatorisk genetisk diagnostik
Trofoblastsjukdomar

Viss kirurgi vid anorektala och urogenitala missbildningar
Viss kraniofacial kirurgi

Ogononkologi

C
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Nya omraden (19 st):

CRS/HIPEC

Huvud- och halsparagangliom

Intensivvard dar levertransplantation kan vara indicerat
Isolerad hyperterm perfusion
Livmoderhalscancer

Neuroendokrina tumérer (NET) i buken och avancerade
binjuretumorer

Neuromuskulara sjukdomar

Natkirurgi vid prolaps och urininkontinens
Osteogenesis imperfecta (Ol)

Peniscancer

Prematuritetsretinopati (ROP)

Primar skleroserande kolangit (PSC)
Rekonstruktiv kirurgi efter forlossning
Ryggmargsskador

Sjalvskadebeteende

Stamcellstransplantation vid systemisk skleros
Testikelcancer

Transjugular intrahepatisk shunt (TIPS)
Vulvacancer



Forvaltning RSV — harmonisering definitioner

* Diskussion med kontaktpersonerna (KP) om tillvdgagangssatt och prioritetsordning

* Tillvagagangssatt — tre varianter:

A. Enkla omraden dar definitionsutredningen &r tydlig (patientgruppen/atgarden ar latt-inringad) och fungerar i praktiken

« Formulera om definition i text med tillstandsinnehavarna — KP — beslut

B. Tillstandsenheterna eller KP ser att det finns mindre tillagg som behover goras (ex atgarder som NHVe utfor idag
men som inte tydligt finns med i definitionen/ definitionsutredningen)

» Uppdatera definition i text och ev. inkludera/exkludera nagot med tillstandsinnehavarna — KP — remiss —
beslut (ingen ny utlysning)

C. Finns angransande omraden pa bruttolistan? Nagot omrade som inte fungerar remitteringsmassigt idag?
Tillstandsinnehavarna ser behov av storre férandringar? Annat motiv?

» Arbeta fram en ny/hallbar definition med en SKG i ordinarie process — remiss — beslut — utlysning

C
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Forvaltning RSV — harmonisering definitioner

* Prioritering RSV-omraden

Vardomrade Prio
Hjartkirurgi pa barn och ungdomar klar
Hjarttransplantation klar
Lungtransplantation klar

Anorektala och urogenitala missbildningar samt Hirschsprungs sjukdom 1
Brannskador 1
Endometrioskirurgi 1
Levertransplantation 1
Medfodda missbildningar pa matstrupen 1
Medfott diafragmabrack 1
Barn med cochleaimplantat 2
Barnglaukom och barnkatarakt 2
Fosterterapi/Intrauterina behandlingar 2
Trofoblastsjukdom 2
Ogononkologi 2
Kraniofacial kirurgi 3
Plexus brachialisskador 3

Tillsammans med ovriga
Hjartkirurgi pa vuxna med medfédda hjartfel Hjartomraden

C
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Hjartomraden — planering pagar

* Helhetsgrepp - med KP som far lagga pussel pa hemmaplan

e Stamma av med thoraxkirurg och kardiolog (inkl. barn) pa hemmaplan infér ny diskussion

®* Hur sakras patientperspektivet?

* Titta pa allanominerade tillstand

Vilka hanger ihop?

Volymer, kvalitetsbrister, annat att vinna pa koncentration?

Hur manga enheter behovs?

Vad maste finnas Overallt? Vad behover koncentreras till farre?

Vad &ar miniminiva pa ett universitetssjukhus?

C
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Vardomraden:

HOCM (pausad i B2)
GUCH-kateterinterventioner (pausad efter SKG)
Vissa kateteringrepp vid strukturell hjartsjukdom
(avslutad efter SKG)

Kardiomyopatier (avslutad innan SKG)

Pa bruttolista:

Ballongbehandling/Oppen kirurgi vid CEPT
Kirurgi vid v kammaraneurysm

Primar arytmikirurigi vid komplicerad
tricuspidalissjukdom

Isolerad arytmikirurgi

LVAD-VAD

Hjarttumarer, exkl. myxom
Thoraxdeformiteter

Barnkardiologi (elektrofys. utredning, ablation)
Hjartpatologi

Att forhalla sig till:

Hjartkirurgi pa vuxna med medfédda hjartfel (NHV)
Hjarttransplantationer (NHV)
Lungtransplantationer (NHV)

Hjartkirurgi pa barn och ungdomar (NHV)



Tillstandsutvardering

* Tafram process for 6versyn av beslutade NHV-omraden

* Visst antal ar efter beslut (4-6 ar?)
e Dialog med NPO, tillstandsenheter, remittenter

* Exempelvis:
— omvarldsbevakning
— volymer
— remitteringsmonster
— behov att uppdatera definition, antal enheter

— det som é&r relevant utifrAn omradets karaktar

C
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Steg 1
NPO* ger
forslag pa

vardomraden
att genomlysa

Steg 8
Tillstanden foljs
upp och
utvarderas

Steg 2
Sakkunnig-
grupp
foreslar vad som
ska utgéra NHV

Steg 7
Namnden** tar
beslut om
tillstand och
sarskilda villkor

Steg 3
Remiss,
konsekvens-
analys och
beredning

Steg 6
Beredning av
ansokningar

infor beslut

Steg 4
Socialstyrelsen
tar beslut om
vad och antal
utforare

Steg 5
Regionerna
ansoker om

tillstand




Atstorningar

e Namndbeslut 18 maj 2022
* \VVerksamhetsstart 1 dec 2023

® 1 dec informerar VGR och Region Uppsala om
problem med inneliggande vard

* Ett flertal mdten har hallits med KP - inga problem
med koer just nu
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EP-Kirurgl

* Verksamhetschefer for neuroomradet pa Karolinska har
inkommit med en skrivelse angaende oro kring
tillstandsinnehavarnas formaga att omhéanderta
mangden kirurgi. De uttrycker en oro for
undantrangningseffekter hos tillstandsinnehavare samt
att det kan uppsta vantetider for patienter bade inom
och utanfor tillstandet

* Socialstyrelsen har svarat pa skrivelsen
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Hjarttransplantation

* Fordjupad uppfdljning avseende vantetider klar
* Haft moten med universitetssjukhusen

* Publiceras i samband med NDC:s arsrapport
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Socialutskottets
utvardering av NHV-
processen

C
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SVERIGES
RIKSDAG

Jtvardering av delar av den nya
neslutsprocessen for nationell
ndgspecialiserad vard

Presentation Namnden for NHV 12 juni

Joakim Skotheim

Utvarderare, riksdagens utvarderings- och forskningssekretariat (RUFS)



SVERIGES
RIKSDAG

Normal arbetsgang for RUFS

Utskottet utser i normalfallet en arbets- Riksdagens utvarderings- och forsknings-
Utskott o . . .
grupp med en ledamot fran varje parti sekretariat (RUFS)

% @

.‘é’l_ | dbes a J i:' j

Riksdagsordningen 4 kap, 18 8: | utskottens beredning av arendena skall inga
uppgiften att folja upp och utvardera riksdagsbeslut inom de &mnesomraden
som for varje utskott anges

Tar fram underlag, t.ex. forstudie,
huvudstudie

Avstdamningar med gruppen

Foredrar forstudien/huvudstudien
i utskottet

Bistar utskottet vid och infor
Oppna sammantraden



SVERIGES
RIKSDAG

Syfte och fragestallningar

« Syftet med socialutskottets utvardering ar att granska utvalda delar av
NHV:s nya beslutsprocess. Detta for att i sin tur ge utskottet 6kade
kunskaper och underlag infor kommande behandlingar av
riksdagsarenden som ror NHV.

« Processteg 2: Gunilla Gunnarsson, f.d. nationell cancersamordnare pa
SKR, har fatt i uppdrag att analysera sakkunniggruppernas underlag med
forslag pa NHV och hur manga enheter sadan vard ska bedrivas pa.

« Uppdraget ar att bedéma underlagens kvalitet.
« Denna del av utvarderingen slutfors prel. augusti 2024

* Processteg 3: Beredningen i B1

« Intervjuer med gamla och nya B1-gruppen pabdérjas prel. augusti/september
2024.

* Processteg 5-6: Regionernas ansokningar och beredningen i B2

« Pagaende och intervjuerna med representanterna i B2 och Socialstyrelsen
kommer prel. att slutforas juni 2024

« Processteg 8: Uppfoljning och utvardering av tillstanden
* Intervjuer och ev. enkat till tillstAndsinnehavarna hosten 2024
« Utvarderingen klar februari/mars 2025



Nationell strategi
for sallsynta
hélsotillstand

C
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En sallsynt viktig strategi

Uppdrag att ta fram ett forslag till en nationell strategi inom
omradet sallsynta halsotillstand



Vad ar Sallsynta
Halsotillstand?

« Med sallsynta halsotillstand menas halsotillstand
(sjukdom, skada, storning eller férandring i
kroppsfunktion) med lag prevalens* som
vanligen medfor varaktiga konsekvenser for
livsvillkoren och sarskilda problem som betingas
av sallsyntheten.

« Sallsynta halsotillstand kraver speciell kompetens
och ofta samordnade insatser fran halso- och
sjukvarden och 6vriga samhallet.

« Ca en halv miljon svenskar lever med ett sallsynt
halsotillstand. Det ar lika vanligt som att leva
med cancer.

¢
*Som vagledning kan forekomst hos farre an 5 av 10 000 invanare anses som lag prevalens. _6.’3.‘ Socialstyrelsen



Uppdraget

« FOrslaget till en nationell strategi ska:

utga fran patientgruppernas behov och bidra till
att skapa samsyn kring mal och
prioriteringsomraden for inriktningen framat,

bygga vidare pa befintliga halso- och
sjukvardsstrukturer och beakta berorda aktorers
olika roller i arbetet med sallsynta halsotillstand,

fokusera pa att tydliggéra samordnande och
kunskapsspridande funktioner, och

avgransa strategin till de ansvarsomraden inom
halso- och sjukvarden som aktualiseras inom
ramen for detta uppdrag.

Det ingar inte i uppdraget att inkludera lakemedel fér behandling av

sallsynta halsotillstand i forslaget till nationell strategi

o
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Strategins 6vergripande mal ar 6kad nationell jamlikhet i
hélso- och sjukvarden for personer som lever med sallsynta
halsotillstand

1. Battre mojligheter till tidig diagnos och jamlik tillgang till vard och behandling
2. Samordnade vardinsatser

3. Okad kunskap om patientgruppen

4. Okad delaktighet for patienter och narstaende

5. Sallsynta halsotillstand uppmarksammas och blir synliga

6. Samordnat genomférande och samordnad uppfoljning av strategin, for att skapa langsiktig
hallbarhet

o
.93. Socialstyrelsen



Samordning
Samverkan
Utbildning
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Ovrigt

C
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Ovriga fragor

« Moten 2024

— 18 september - planerade beslutsarenden
— Perifer facialispares
— Dysmeli
— Skelettdysplasier

— 18 december

« Namndens sammantraden 2025
— 19 mars
- 11 juni
— 8 oktober
— 17 december

o
.93. Socialstyrelsen



Tack!
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