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Stockholms l4ns landsting
104 22 Stockholm

Ansokan om tillstdnd att bedriva rikssjukvéard

Beslut

Rikssjukvardsndmnden beslutar att bevilja Stockholm léns landsting
tillstdnd att bedriva behandling av viss kirurgi vid anorektala och uro-
genitala missbildningar inklusive Hirschsprungs sjukdom som rikssjuk-
vard inom viss avancerad barn- och ungdomskirurgi vid Karolinska
Universitetssjukhuset enligt bilaga 1, for perioden 2018-06-30—2024-
06-30.

Beslutet ir forenat med foljande villkor

e Stockholm léns landsting ska f6lja de anvisningar som ges i sér-
skild instruktion, se bilaga 2.

Bakgrund

Rikssjukvardsndamnden beslutade den 18 maj 2016 att definiera be-
handling av viss avancerad barn- och ungdomskirurgi som rikssjuk-
vard.

Stockholm léns landsting har ansokt om tillstdnd att bedriva behandling
av viss kirurgi vid anorektala och urogenitala missbildningar inklusive
Hirschsprungs sjukdom, som rikssjukvérd vid Karolinska Universitets-
sjukhuset.

Tilliimpliga bestimmelser

Enligt 2 kap. 7 § och 7 kap. 5§ i hédlso- och sjukvérdslagen (2017:30)
avses med rikssjukvard hélso- och sjukvard som bedrivs av ett lands-
ting och som samordnas med landet som upptagningsomrade. Social-
styrelsen beslutar om vilken hélso- och sjukvérd som ska utgora riks-
sjukvérd. Rikssjukvarden ska samordnas till enheter dér en hog vard-
kvalitet och en ekonomiskt effektiv verksamhet kan sikerstillas.
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Enligt 7 kap. 5§ hélso- och sjukvardslagen krévs det tillstdnd for att fa
bedriva rikssjukvard. Tillstdndet ska vara tidsbegréinsat och férenat med
villkor. Socialstyrelsen beslutar, efter anstkan fran det landsting som
avser att bedriva rikssjukvérd, om tillstind och villkor.

Enligt 19 § forordning (2015:284) med instruktion fér Socialstyrelsen
finns inom Socialstyrelsen ett sérskilt beslutsorgan som bendmns Riks-
sjukvardsndmnden, som har till uppgift att fatta beslut om rikssjukvard
enligt 2 kap. 7 § och 7 kap. 5§ 1 hilso- och sjukvérdslagen.

Utredning

Socialstyrelsen har i tillstindsutredningen for behandling av viss ki-
rurgi vid anorektala och urogenitala missbildningar inklusive Hirsch-
sprungs sjukdom som rikssjukvard, beskrivit och beddémt de stkande
landstingens ansékningar om att fa bedriva den aktuella varden som
rikssjukvard.

Bedomning

Rikssjukvardsnimnden bedomer att Karolinska Universitetssjukhuset
har de forutsittningar som krévs for att bedriva och utveckla behand-
ling av viss kirurgi vid anorektala och urogenitala missbildningar inklu-
sive Hirschsprungs sjukdom, som rikssjukvard. Karolinska Universi-
tetssjukhuset bedoms ocksa ha forskningsmaéssiga forutséttningar att ut-
veckla varden inom omrédet.

Socialstyrelsens beslut om rikssjukvard far enligt 7 kap. 5§ hélso- och
sjukvardslagen inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av Rikssjukvardsndmnden. De ledamd-
ter som deltog framgar av bilaga 3. I den slutliga handldggningen har
enhetschefen for enheten for hogspecialiserad vard, Kristina Wikner,
deltagit.
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Bilaga 1

Definition av behandling av viss kirurgi vid anorektala och uroge-
nitala missbildningar inklusive Hirschsprungs sjukdom som riks-
sjukvard inom viss avancerad barn- och ungdomskirurgi inom viss
avancerad barn- och ungdomskirurgi

Rikssjukvéardsndmnden fattade beslut om att definiera behandlingen av
viss avancerad barn- och ungdomskirurgi som rikssjukvard den 18 maj
2016.

Diagnoser
Forteckning 6ver diagnoser med tillhdrande diagnoskoder:

Viss kirurgi vid anorekiala och urogenitala missbildningar, samt vid
Hirschsprungs sjukdom

Q42.0 Medfodd avsaknad, atresi och stenos av rektum med fistel
Q42.1 Medfodd avsaknad, atresi och stenos av rektum utan fistel
Q42.2 Medfodd avsaknad, atresi och stenos av anus med fistel
Q42.3 Medfodd avsaknad, atresi och stenos av anus utan fistel

Q43.1 Hirschsprungs sjukdom
Q43.7 Bestaende kloak

Q52.0 Medfodd avsaknad av vagina
Q64.0 Epispadi

Q64.1 Extrofi av urinblasan

Forteckning over atgirder med tillhérande atgirdskoder. Koderna
miste forekomma i kombination med néagon eller nagra av ovan
nimnda diagnoskoder.

JGC40 Anorektal rekonstruktion vid analatresi (inkl. PSARP vid

hog/medelhog atresi)
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JHC 50 Rekonstruktion av anus vid analatresi (1ag)JCE50 Rekonstrukt-
ion av esofagus med fritt transplantat

JGB20 Resektion av rektum med abdominoperineal pull-through anas-
tomos

JGC40 Anorektal rekonstruktion vid analatresi (inkl. PSARP vid
hog/medelhdg atresi)

KDH96 Annan rekonstruktiv operation pé uretra

LEE10 Rekonstruktion av vagina med transplantat eller lamba

LFE10 Vulvaplastik

LEE10 Rekonstruktion av vagina med transplantat eller lamba
LFE10 Vulvaplastik

KCHI10 Blasforstoring

KCHS50 Blashalsplastik

KCH60 Operation for blasextrofi

KGH70 Plastikoperation vid epispadi

NEK59 Vinklings-, rotations-, eller forskjutningsosteotomi i backenet
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Bilaga 2

Anvisningar till de landsting som beviljats tillstind att bedriva be-
handling av viss kirurgi vid anorektala och urogenitala missbild-
ningar inklusive Hirschsprungs sjukdom som rikssjukvird inom
viss avancerad barn- och ungdomskirurgi

Allmidnna villkor

Foréndringar i verksamheten som paverkar forutsittningarna for
tillstindet ska utan fordréjning anmélas till Socialstyrelsen.
Kontinuitetsplaner ska tas fram for att anviindas i det fall en
of6rutsedd hiindelse intréffar som orsakar ett bortfall av perso-
nal, lokaler eller utrustning. Kontinuitetsplanen ska redovisas
till Socialstyrelsen inom 6 manader efter att tillsténdperioden
startat.

Samverkan ska ske med remittenter och 6vriga sjukvérdsenheter
som ingr i vardkedjan vid behandling av viss avancerad barn-
och ungdomskirurgi.

Forutsittningarna for att bedriva forskning och utveckling inom
omradet behandling av viss avancerad barn- och ungdomski-
rurgi ska systematiskt och fortlopande utvecklas och sikras.

Vid planering, utférande, uppféljning och utveckling av forsk-
nings- och utvecklingsverksamhet vid behandling av viss avan-
cerad barn- och ungdomskirurgi ska det systematiska kvalitets-
arbetet skapa sddana forutsittningar att resurser, sdsom databa-
ser, register och biobanker, gors tillgéngliga for forskning.

Ett systematiskt kliniskt kvalitetsarbete ska bedrivas bland annat
genom obligatorisk inrapportering till kvalitetsregister samt
aterforing av resultat.

Utforare av rikssjukvard ska verka for kunskapsspridning inom
rikssjukvardsomradet behandling av viss avancerad barn- och
ungdomskirurgi.

Utforare av rikssjukvard ska samarbeta for att uppna bista moj-
liga vardkvalitet och resursutnyttjande inom det aktuella riks-
sjukvéardsomrédet.
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e Utforare av rikssjukvard ska gemensamt utveckla resultatindi-
katorer som bas for arlig uppf6ljning av verksamheten. Resul-
tatindikatorer och andra uppgifter om verksamheten ska rappor-
teras till Socialstyrelsen pa begéran.

e Utforare av rikssjukvérd ska gemensamt arbeta for att vidareut-
veckla nationell praxis med tillhdrande behandlingsriktlinjer.

o Det ska vara sikerstillt att vard kan erbjudas samtliga patienter
inom vardgarantin eller vid annan medicinskt motiverad tid-
punkt.

e Patienter och nérstdendes upplevelse av rikssjukvérden ska fol-
jas upp och ingd i verksamhetens systematiska forbéttringsar-
bete.

Sarskilda villkor

e Rikssjukvéardsverksamhetens tva utforare ska samverka kliniskt
och vetenskapligt for att sikerstélla att erfarenhet och kompe-
tens gillande bade beddmning och behandling av barn samlas.
Samverkan ska syfta till att etablera nationell praxis och ge for-
utsdttningar for att vidmakthalla och utveckla klinisk kompetens
for patientgrupperna.

e For bista tillvaratagande av erfarenhet ska patienterna 1 dessa
grupper handldggas i néra samverkan mellan de tva utférama,
alternativt vid en och samma enhet efter 6verenskommelse mel-
lan de tvé utférarna.

e Rikssjukvérdsverksamhetens tva utforare ska gemensamt ut-
veckla ett nationellt system for kvalitet- och resultatjimitrelser
for det aktuella rikssjukvardsomréadet. Tillstdndsinnehavarna har
ett nationellt ansvar for rapportering och registerdelning avse-
ende den aktuella avancerade barn-och ungdomskirurgin.

e Rikssjukvardsverksamhetens tva utforare ska delta 1 den inter-
nationella utvecklingen av den aktuella avancerade barn-och
ungdomskirurgiska varden genom deltagande i internationella
vetenskapliga studier och rapportering till europeiska register.

e Rikssjukvardsverksamhetens tva utférare ska gemensamt ut-
veckla ett 6vergripande nationellt vardprogram som ska inklu-
dera indikationer, behandling, uppféljning och dvergang till
vuxensjukvérden for viss avancerad barn- och ungdomskirurgi.
Nationellt vardprogram har som syfte att séikerstilla en transpa-
rent process och jamlik vérd.
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3.3.. Socialstyrelsen

Nirvarande beslutande ledamdater:

Olivia Wigzell

Ingrid Lennerwald
Kaisa Karro

Marie Ljungberg Schott
Jonas Andersson
Harriet Hedlund

Henrik Jansson

Borje Wennberg

Ovriga ledaméter:
Lennart Christiansson
Stefan Lamme

Christer Jonsson
Charlotta Lokrantz
Elisabeth Kihlstrom

Adjungerad:

Marie-Louise Forsberg-Fransson
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Bilaga 3
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