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Ansokningsforfriagan angiende att bedriva viss vard vid
siallsynta motorikstorning som nationell hogspecialiserad
vard

Socialstyrelsen utlyser hirmed mojligheten for samtliga regioner att anséka om

tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vrdomradet séllsynta
motorikstérningar.

Bakgrund

Socialstyrelsen har den 9 december 2025 beslutat att viss vard vid sillsynta mo-
torikstorningar, enligt definition nedan, ska utgora nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid tre enheter for vuxna varav tva enheter for barn.

Definition
Definitionen avser bade barn och vuxna.

Diagnostisk utredning

Diagnostisk utredning for patienter med missténkt sdllsynt motorikstérning och

osidker diagnossituation efter initial utredning. Kontakt ska tas med NHV-enhet

for stillningstagande till:

a) vidare handldggning regionalt/samverkansregionalt (remitterande klinik i
hemregion eller samverkansregion)

b) multiprofessionell diagnostisk utredning pd NHV-enhet

c) multiprofessionell beddmning och uppréttande av individuell vérdplan pa
NHV-enhet

Multiprofessionell bedomning

Stillningstagande till multiprofessionell beddmning och upprittande av indivi-
duell vardplan pa NHV-enhet for patienter med faststélld séllsynt motorikstor-
ningsdiagnos. Remittering ska ske nér den regionala vardgivaren bedomer att det
for patienten kan finnas vidare behov av multiprofessionell bedomning.

Avancerad behandling

For stédllningstagande till in- och utséttning samt utvérdering av avancerad be-
handling vid séllsynt motorikstorningsdiagnos, nir sddan behandling finns och
patientens symtom motiverar behandling, ska kontakt tas med NHV-enhet.
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Fortydliganden till definitionen

Med sillsynt motorikstdrningsdiagnos avses ovanliga motorikstdrningar sdsom
ataxier, andra dyskinesier (dystonier, myoklonier, korea, atetos), eller hereditéra
spastiska parapareser, bade av genetisk eller annan ovanlig etiologi exklusive de
tillstdnd som listas under rubriken avgriansningar.

Med initial utredning avses basal utredning (genetisk och klinisk) som sker pa
regional/samverkansregional niva och som utesluter de vanligaste orsakerna till
motorikstdrningar. Den forsta genetiska utredningen utfors inom klinisk genetik
pa samtliga sju universitetssjukhus.

Med avancerad behandling avses nya, sjukdomsmodifierande behandlingar, ex-
empelvis kommande genetiska behandlingar.

Avgrinsningar till definitionen
Foljande omraden, med koppling till definitionen, ingar ¢j i definitionen och ska
¢j koncentreras pa nationell niva:

Parkinsons sjukdom, neuroinflammatoriska tillstdnd, cerebral pares, tremor,
normaltryckshydrocefalus och fokala dystonier. Dessa tillstand &r relativt
vanliga och faller ej under begreppet sillsynt. Ska kunna omhéandertas region-
alt.

Atypisk parkinsonism. Exempelvis multipel systematrofi (MSA), progressiv
supranukleér pares (PSP), kortikobasalt syndrom (CBS) och demens med
lewy-kroppar (DLB) som ér relativt vanliga tillstand (grénsfall gillande sall-
synthet) och ska kunna omhéndertas pé alla universitetssjukhus.

Funktionella motorikstorningar, inklusive motoriska tics. Stor volym patien-
ter, som ska kunna omhéndertas regionalt. Det finns inget ytterligare som
NHV-enheterna kan bidra med efter utredning pé universitetssjukhus.
Paroxysmala motoriska tillstdnd

Forvirvade motorikstdrningar med kédnda orsaker sdsom exempelvis infekt-
ion, lakemedel, alkohol, malignitet, stroke, trauma eller syrebrist m.m.
Patienter med diagnosen Huntingtons sjukdom. Sallsynt tillstdind men som pa
grund av andra behov behdver omhéndertas av andra resurser/kompetenser.
Diremot kan patienter med symtom som liknar Huntington (HDL, Hunting-
ton disease-like syndromes) omhéndertas inom NHV séllsynta motorikstor-
ningar.

Patienter som faller inom annat beslutat NHV-omrade, sdsom exempelvis
medfodd metabol sjukdom (MMS) och vissa neuromuskulédra sjukdomar
(NMS), dér det finns dverlapp med séllsynta motorikstorningar. Medfodd
metabol mitokondrierubbning kan exempelvis yttra sig som motorikstor-
ning/ataxi.

Initial utredning (inkl. genetisk utredning) vid séllsynta motorikstérningar.
Den initiala utredningen finns det kompetens for pa samtliga universitetssjuk-
hus.

2(5)



SOCIALSTYRELSEN 2025-12-11 Dnr 5.3-133/2025

Tillstindsprocessen

Det 4r Namnden for nationell hogspecialiserad vard (nimnden) som beslutar om
vilken eller vilka regioner som beviljas tillstand att bedriva nationell hogspeciali-
serad vird samt beslutar om de sérskilda villkoren for tillstindet. En sakkun-
niggrupp har fatt i uppdrag av Socialstyrelsen att utreda och ge forslag pa vilken
hélso- och sjukvard som ska utgora nationell hogspecialiserad vérd och hur
manga enheter sddan vard ska bedrivas pa. Socialstyrelsen har remitterat sakkun-
niggruppens utredning. For de sérskilda villkor som foreslés, se bilaga 1. De sér-
skilda villkoren for aktuellt tillstdnd kan komma att justeras av nimnden nér be-
slut om tillstand fattas.

Regionen ska dven uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap. Social-
styrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard,.

Infér ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen att inhdmta ett yttrande fran en
sarskild beredningsgrupp.

Néar ndmnden fattar beslut om vilken eller vilka regioner som ska fa tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad vard ska patientens basta vara utgangspunkten
vid bedomningen (se prop. 2017/18:40 s. 51 £.). Aven systemkonsekvenser t.ex.
paverkan pa akutsjukvéarden, patienttransporter samt utbildning och forskning far
beaktas vid en fordelning av tillstdndet/tillstinden om det ar for att sdkerstilla
patientens bésta.

Hur ansékan om tillstind gors

* Fyll i ansokningsblanketten

* Till ansdkan bifogas en verksamhetsplan

* Ansdkan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast den 30 april 2026 pa
adress Socialstyrelsen, 106 30 Stockholm eller NHV-
ansokan(@socialstyrelsen.se. Mérk ansdkan med det tillstdnd som ansdkan
giller.

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

Kontakt
Vid eventuella fragor eller funderingar kring ansdkningsforfarandet kontakta:
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se
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Bilaga 1. Forslag till siarskilda villkor- viss vard vid
Sallsynta motorikstorningar

Kritisk personalkompetens

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

» Specialistlékare i neurologi/barnneurologi
» Specialistlékare i klinisk genetik

* Specialistlékare i bild- och funktionsmedicin med neuroradiologisk kom-
petens, barn/vuxen

* Fysioterapeut, barn/vuxen

» Koordinator, t.ex. sjukskdterska med koordinatorfunktion (med avsatt tid
for uppdraget)

Foljande kritiska kompetenser behover ocksa finnas att tillga
* Neuropsykolog, barn/vuxen
* Arbetsterapeut, barn/vuxen
* Logoped med kompetens inom tal och sviljning, barn/vuxen
* Foniatriker med kompetens inom tal
* Specialistldkare i neurofysiologi

Dessa kompetenser &r kritiska i det multidisciplinéra teamet, men behdver ndd-
vandigtvis inte specifik kompetens for definierad patientgrupp.

Andra kompetenser eller férutséttningar fér att varden inom
det definierade omradet ska kunna bedrivas

* Specialistldkare i ortopedi med kompetens/erfarenhet inom motorikstor-
ningar

* Specialistldkare i neurokirurgi med erfarenhet av funktionell neurokirurgi
* Patienthotell (inkl. nirstdende)

* Enhet for klinisk genetik

* Dietist

* Specialistldkare inom psykiatri

For enheter som ska vérda barn krévs att samtliga kompetenser eller resurser
som listas ovan ska ha specifik barnkompetens. Enheterna behdver uppfylla bar-
nets rattigheter enligt barnkonventionen och ha tillgang till exempelvis lekterapi,
skola och Gvernattningsmdjlighet for néarstaende.

Kritisk utrustning eller lokaler

* Ingen specifik utrustning
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Ovriga villkor

NHV-enheten ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomré-
det bedrivs.

NHV-enheten ska verka for strukturerad uppféljning av vardomradet, t.ex.
genom registrering i kvalitetsregister.

NHV-enheten ska fungera som kunskapscenter for bade patientféreningar
och for profession inom omradet sédllsynta motorikstérningar.

NHV-enheten ska ansvara for att upprétta individuella vardplaner for pati-
enterna och for dverrapportering till remitterande enheter.

NHV-enheten ska gemensamt verka for framtagning av vardprogram inom
det definierade omradet, exempelvis inklusions- och exklusionskriterier
for vard pA NHV-enhet samt riktlinjer for initial/basal utredning etc.

NHV-enheten ska f6lja upp patientrapporterade matt.

NHV-enheten ska samverka internationellt for extremt ovanliga fall.
NHV-enheten ska samarbeta med angransande NHV-omréden. Néar det
géller NHV neuromuskuldra sjukdomar och NHV medfédda metabola

sjukdomar ska en struktur for samverkan etableras for att underlitta samar-
bete kring enskilda patientfall.

NHV-enheten ska etablera en struktur for samverkan med remittenter.
Samarbete och kunskapsoverforing ér extra viktigt i detta vdrdomréde ef-
tersom samtliga patienter i forsta hand ska utredas regionalt.
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