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Region Visterbotten, magnus.hedstrom@regionvasterbotten.se
Vistra Gotalandsregionen, ann.ekberg.jansson@vgregion.se

Ansokan om tillstind att bedriva nationell hogspecialiserad
vard; viss vard vid skelettdysplasi

Beslut

Néamnden for nationell hdgspecialiserad vard (ndmnden) bifaller Region Skanes
(8.9-37604/2024), Region Stockholms (8.9-39067/2024), Region Uppsalas
(8.9-41705/2024) och Vistra Goétalandsregionens (8.9-40460/2024) ansok-
ningar om tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vérd inom vardomradet
viss vard vid skelettdysplasi. For tillstdndet géller de villkor som framgar av bi-
laga 1.

Tillstandet géller tillsvidare.

Detta beslut trdder i kraft den 1 september 2025. Aktuell verksamhet ska pabor-
jas senast detta datum.

Néamnden avslar Region Visterbottens (8.9-41431/2024) ansdkan om tillstdnd att
bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomrédet viss vard vid skelett-
dysplasi.

Arendet

Region Skéne (8.9-37604/2024), Region Stockholm (8.9-39067/2024), Region
Uppsala (8.9-41705/2024), Region Visterbotten (8.9-41431/2024) och Vistra
Gotalandsregionen (8.9-40460/2024) har inkommit med ansdkningar om till-
stdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet viss vard vid
skelettdysplasi samt bifogat verksamhetsbeskrivningar som redovisar verksam-
heternas forutséttningar att uppfylla de generella villkoren enligt Socialstyrelsens
foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard och de sér-
skilda villkoren for tillstdndet.

Region Skéne har angett att verksamheten kan péborjas det datum beslutet tréder
i kraft for det fall regionen beviljas tillstind att bedriva aktuell vard. I ansdkan
anges vidare att varden ska bedrivas vid Skénes universitetssjukhus.
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Region Stockholm har angett att verksamheten kan paborjas ett ar efter besluts-
datum for det fall regionen beviljas tillstand att bedriva aktuell vard. I ans6kan
anges vidare att varden ska bedrivas vid Karolinska universitetssjukhuset.

Region Uppsala har angett att verksamheten kan paborjas den 1 januari 2025 for
det fall regionen beviljas tillstand att bedriva aktuell vard. I ansdkan anges vi-
dare att varden ska bedrivas vid Akademiska sjukhuset.

Region Visterbotten har angett att verksamheten kan paborjas det datum beslutet
trader i kraft for det fall regionen beviljas tillstand att bedriva aktuell vérd. I an-
sOkan anges vidare att varden ska bedrivas vid Norrlands universitetssjukhus.

Vistra Gotalandsregionen har angett att verksamheten kan pabdrjas inom sex
manader for det fall regionen beviljas tillstdnd att bedriva aktuell vérd. I ansokan
anges vidare att varden ska bedrivas vid Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Socialstyrelsen har hdmtat in ett yttrande fran en sérskild beredningsgrupp anga-
ende vilken eller vilka regioner som ska beviljas aktuellt tillstand. Berednings-
gruppen bestar av tva representanter fran varje samverkansregion. Av bered-
ningsgruppens yttrande framgér i huvudsak foljande.

Beredningsgruppen bedomer utifrén ansokningshandlingarna att samtliga reg-
ioner har forutsittningar att uppfylla de generella villkoren som framgar av 4
kap. Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspeciali-
serad vard. Vidare bedomer beredningsgruppen att samtliga regioner dven har
forutsattningar att uppfylla sakkunniggruppens forslag till sarskilda villkor for
aktuellt tillstdnd. Beredningsgruppen har inga kommentarer avseende de sir-
skilda villkoren och foreslar att nimnden beslutar om dessa.

Beredningsgruppen foreslar att ndimnden bifaller Region Skanes, Region Stock-
holms, Region Uppsalas och Vistra Gotalandsregionens ansokningar om till-
stdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet. Berednings-
gruppen foreslar att nimnden avslar Region Visterbottens ansdkan om tillstdnd
att bedriva aktuell vard.

Beredningsgruppen anser att de regioner som foreslas tilldelas tillstind har bast
forutsdttningar att bedriva och utveckla verksamheten i framtiden. Utifrén be-
skrivningen i ansokningarna anser beredningsgruppen att verksamheten bor pa-
borjas 1 september 2025.

Skilen for beslutet
Rattslig reglering

Enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) kravs det tillstdnd for att
fa bedriva nationell hdgspecialiserad vard. Den myndighet som regeringen be-
staimmer far efter ans6kan fran en region besluta om ett sddant tillstand. Tillstan-
det ska gélla tills vidare och vara férenat med villkor. Ett tillstdnd far aterkallas
om villkoren for det inte ldngre &r uppfyllda, om forutsdttningarna for tillstandet
har &ndrats eller om tillstindshavaren begér det. Beslutet fér inte Gverklagas.
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Enligt 2 kap. 2 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen efter ansdkan fran en region om tillstdnd och villkor for att bedriva nation-
ell hogspecialiserad vard. Myndigheten beslutar ocksa om éterkallelse av ett s&-
dant tillstand.

Enligt 19 § forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen finns
inom myndigheten ett sérskilt beslutsorgan som bendmns Namnden for nationell
hogspecialiserad vard. Beslutsorganet ska fatta beslut om tillstand och villkor for
att bedriva nationell hogspecialiserad vard samt om aterkallelse av ett sadant till-
stdnd enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen.

Enligt 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter om nationell hdgspecialiserad vérd ska
verksamheten uppfylla vissa generella villkor avseende bl.a. samverkan, riskana-
lys och kontinuitetsplan, uppf6ljning och utvérdering samt forskning och ut-
veckling.

I forarbetena till hélso- och sjukvéardslagen framhélls att nimndens beslut ska ba-
seras pa en beddmning av i viken man en enhet uppfyller de krav som géller for
det aktuella tillstandet. Patientens bésta ska vara utgdngspunkten vid beslutet
(prop. 2017/18:40 s. 50 ff.).

Ndmndens bedomning

Namnden bedomer att de verksamheter som Region Skane, Region Stockholm,
Region Uppsala, Region Vésterbotten och Véstra Gotalandsregionen ansvarar
for, har forutséttningar att uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap.
Socialstyrelsens foreskrifter om nationell hogspecialiserad vard samt de sér-
skilda villkoren som géller for aktuellt tillstind. Ndamnden konstaterar att den
sérskilda beredningsgruppen finner, vid en samlad bedomning med patientens
bista som utgangspunkt, att Region Skéane, Region Stockholm, Region Uppsala
och Vistra Gotalandsregionen har bast forutsittningar att bedriva och utveckla
aktuell véard i framtiden. Vidare konstaterar nimnden att den sdrskilda bered-
ningsgruppen anser att Region Skane, Region Stockholm, Region Uppsala och
Vistra Gotalandsregionen ska beviljas tillstand att bedriva aktuell vard samt att
ndmnden avslar Region Visterbottens ansokan.

Vid en sammantagen beddmning finner ndmnden att Region Skane, Region
Stockholm, Region Uppsala och Vistra Gétalandsregionen bor beviljas och att
Region Visterbotten inte bor beviljas aktuellt tillstand att bedriva nationell
hogspecialiserad vard inom vardomradet viss vard vid skelettdysplasi.

Namnden beslutar att

e Region Skanes, Region Stockholms, Region Uppsalas och Vistra Gota-
landsregionens ansokningar ska bifallas.
e Region Visterbottens ansdkan ska avslas.

Detta beslut fér inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektoren Bjorn Eriksson, ordforande,
och de dvriga ledamdterna Anna-Lena Danielsson, samverkansregion Umed,
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Emilie Orring, samverkansregion Uppsala/Orebro, Gilbert Tribo, samverkans-
region Lund/Malmo, Janette Olsson, samverkansregion Goteborg och Marie Mo-
rell, samverkansregion Linkdping. Utredaren Anna Lord har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN
Bjorn Eriksson

Anna Lord
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Bilaga 1
Generella villkor

Region Skéne, Region Stockholm, Region Uppsala och Véstra Gotalandsreg-
ionen ansvarar for att verksamheterna vid Skanes universitetssjukhus, Karo-
linska universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset uppfyller de generella villkoren som framgar av 4 kap. Socialsty-
relsens foreskrifter om nationell hdgspecialiserad vérd.

Sarskilda villkor

Region Skéane, Region Stockholm, Region Uppsala och Vistra Gotalandsreg-
ionen ansvarar for att verksamheterna vid Skanes universitetssjukhus, Karo-
linska universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset uppfyller de sérskilda villkoren for aktuellt tillstdnd som framgar
nedan.

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner som kan inga i det multidisciplindra teamet
ska ha specifik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omrédet:

Ortoped

Ortoped med barnortopedisk inriktning
Barnlékare (habilitering neurolog)
Barnendokrinolog

Endokrinolog

Radiolog med inriktning mot barn och skelett
Neuroradiolog

Klinisk genetiker

Anestesiolog med inriktning mot barn och vuxna med komplexa luftva-
gar

Neurokirurg

Neurolog med inriktning habilitering
Ortopedingenjor

Fysioterapeut

Arbetsterapeut

Kurator

Koordinator for samordning av patientens vard

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

o Mpgjlighet att genomf6ra andningsregistreringar/andningsfysiologisk
kompetens

e Oronlikare

e Ogonlikare
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Tandlidkare
Handkirurg
Plastikkirurg
Urolog
Barnurolog
Reumatolog
Logoped
Dietist
Kardiolog
Barnkardiolog
Nefrolog
Smartlékare

Kritisk utrustning eller lokaler

Utrustning och lokaler anpassad till patienternas behov

Ovriga villkor

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

NHVe ska samverka med andra NHVe inom nérliggande omréden ex-
empelvis Dysmeli och Osteogenesis Imperfecta.

NHVe ska verka for strukturerad uppf6ljning av vardomradet, t.ex. ge-
nom kvalitetsregister.

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

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

NHVe ska folja upp patientrapporterade matt

NHVe ska ha tillginglighet for fragor rorande patienter med skelett-
dysplasier under kontorstid

NHVe ska kunna utfora kirurgi specifik for patientgruppen, ex vis skoli-
oskirurgi, osteotomier, neurokirurgiska ingrepp exempelvis dekompress-
ion av foramen magnum

NHVe ska kunna utfora klinisk, genetisk och bilddiagnostisk utredning
hos foster med missténkt skelettdysplasi.
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