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Ansokningsforfragan angaende att bedriva viss vard inom
vardomradet gendermatoser som nationell hégspecialiserad
vard

Socialstyrelsen utlyser harmed méjligheten for samtliga regioner att ansdka om

tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet gender-
matoser.

Bakgrund

Socialstyrelsen har den 21 juni 2022 beslutat att viss vard vid gendermatoser, en-
ligt definitionen nedan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas
vid en vardenhet.

Definition
Radgivning, utredning, behandling och uppféljning av personer med genderma-
toser som debuterat under barn- och ungdomsar. Fortsatt livslang behandling av

dessa tillstand ska sedan ske i samrad med en nationell hogspecialiserad varden-
het.

Fortydliganden till definitionen
Med gendermatos avses exempelvis, men inte uteslutande:

» Kongenital iktyos

» Epidermolysis bullosa

» Pachyonychia congenita

* Dariers sjukdom

* Incontinetia pigmenti

* Svara keratodermier

* Liknande tillstand med genetisk orsak

Tillstandsprocessen

Det & Namnden for nationell hogspecialiserad vard (namnden) som beslutar om
vilken eller vilka regioner som beviljas tillstand att bedriva nationell hogspeciali-
serad vard samt beslutar om de sarskilda villkoren for tillstandet. En sakkun-
niggrupp har fatt i uppdrag av Socialstyrelsen att utreda och ge forslag pa vilken
hélso- och sjukvard som ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och hur
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manga enheter sadan vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen foreslar i sin ut-
redning de sarskilda villkoren som bor galla for aktuellt tillstand, se bilaga 1. So-
cialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning. De sérskilda villkoren
for aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand
fattas.

Regionen ska aven uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap. Social-
styrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard,
se bilaga 2.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen att inhamta ett yttrande fran en
sérskild beredningsgrupp.

Nar namnden fattar beslut om vilken eller vilka regioner som ska fa tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad vard ska patientens bésta vara utgangspunkten
vid bedémningen (se prop. 2017/18:40 s. 51 f.). Aven systemkonsekvenser t.ex.
paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och forskning far
beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for att sékerstélla
patientens basta.

Hur ansokan om tillstand gors

e Fyll i ansdkningsblanketten.

o Till ans6kan bifogas en verksamhetsplan.

e Ansokan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast den 15 decem-
ber 2022 pa adress Socialstyrelsen, 106 30 Stockholm eller NHV-
ansokan@socialstyrelsen.se. Mark ansokan med det tillstand som an-
sokan galler.

Om en region avser att ansoka om flera tillstand ska regionen fylla i en ansok-
ningsblankett och verksamhetsplan for varje tillstand.

Kontakt
Vid eventuella fragor eller funderingar kring ansokningsforfarandet kontakta:
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se
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Forslag till sarskilda villkor

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

Kompetens och resurser

Personalresurserna ska ha sdrskild kompetens inom de-
Kritisk I&Gkarkompetens finitionen och kompetens och resurser fér bade barn
och vuxna.

e Dermatolog

e Dermatopatolog

e  Klinisk genetiker
Personalresurserna ska ha sdrskild kompetens inom de-
Andra typer av kritisk kompetens (t.ex. | finitionen och kompetens och resurser fér bade barn

. . och vuxna.

sjukskdterska, kurator, psykolog eller fy- - . ..

J.U v p y 9 4 e Specialiserad sjukskoterska

sioterapeut med specialkompetens) e Psykosocialt team bestdende t.ex. av kurator,

psykolog, psykiatriker
e  Klinisk farmakolog
e Sjukhusgenetiker
. Dietist
o  Arbetsterapeut
. Fysioterapeut
e Klinisk genefiskt laboratorium
Kritiska medicinska resurser (utrustning, e Kliniskt patologilaboratorium
e Klinisk bild- och funktionsmedicin

lokaler efc.)
e Tillgang till slutenvardsplatser p& barnklinik
e  Barnintensivvard
e Tillgéng till slutenvardsplatser pd specialutbil-
dad avdelning
e  Eff barnsjukhus resurser
Andra omréden (ffa medicinska) som e Infekfionsmedicin

. ONH
e Tandvérd
e Barnkirurgi, Barnurologi, Barnortopedi

ar en féruts@ttning for att den fore-
slagna varden ska kunna bedrivas

e Ogonklinik
e Oron-né&sa-halsklinik
o Kdak-kirurgi

e Karlkirurgi

e Handkirurgi

e Nefrologi

¢ Neurologi

e  Endokrinologi

e  Ortopedi

. Gastroenterologi



https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/ovrigt/foreskrift-nationell-hogspecialiserad-vard.pdf
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e  Gynekologi

e Urologi

e  Reumatologi
e Anestesiologi
e Smartklinik

Kritiska diagnostiska metoder

. Fotodokumentation
e DNA-analyser

Behandling som behdver finnas men
som inte &r definierat som NHV (t.ex.
medicinsk, kirurgisk, interventionell radi-
ologi)

e  Avancerad sérvard

e Tillgéng till medicinsk fotvérd med kunskap om
Epidermolysis bullosa och évriga tillstdnd som
finns med i definitionen fér gendermatoser.

Rehabilitering som behdver finnas men
som inte &r definierat som NHV (sdrskilt
anpassad fill behovet)

Inte aktuellt

Ovrigt (krav p& NHVe att utveckla t.ex.
vardplaner etc.)

NHVe férvantas utarbeta gemensamma vardpro-
gram.

NHVe ska bidra fill att forskning inom det aktuella
sjukdomsomrddet bedrivs.

NHVe ska verka fér aft etablera ett internationellt
samarbete inom fillstdndsomréadet.

NHVe ska kunna ta emot randande ST-Idkare frdn
andra sjukhus

NHV ska fungera som kompetensstdd kring sjuk-
domsspecifika delar av genetisk information/vég-
ledning. NHVe ska dven ansvara fér att utarbeta
information och utbildningsmaterial till patienter
och anhdriga.

NHVe ska ansvara for digitala multidisciplinéra
samt dermatologiska konferenser som ar landsom-
fattande inom definitionen.

NHVe ska ansvara fér dverrapportering till remitte-
rande enheter samt folja upp patientrapporterade
matt.

4(4)



