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Landstinget i Uppsala lan
751 25 Uppsala

Forlingt tillstand att bedriva rikssjukvard

Meddelande om beslut

Rikssjukvardsndmnden har pa Socialstyrelsens végnar den 14 december
2016 beslutat att forlédnga tillstdndet for Landstinget i Uppsala lédn att bed-
riva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard genom Akademiska sjuk-
huset enligt bilaga 1, under perioden 2017-07-01—2018-12-31.

Villkor
Rikssjukvardsndmnden har den 8 mars 2017 beslutat om villkor som ska
gilla for aktuell férldngning, enligt bilaga 2.

Bakgrund
Rikssjukvardsndmnden beslutade den 24 september 2008 att definiera viss
kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd.

Landstinget i Uppsala 14n, genom Akademiska sjukhuset, ansokte dérefter
om tillstdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

Den 15 juni 2011 beslutade Rikssjukvardsndmnden att bevilja landstinget
i Uppsala lén tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjuk-
vard perioden 2012-01-01—2016-12-31.

Den 5 oktober 2016 beslutade Rikssjukvardsnimnden om forldngning av
tillstandet att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd perioden
2017-01-01—2017-06-30.

Tilliimpliga bestimmelser

Enligt 9 a § hilso- och sjukvérdslagen (1982:763) avses med rikssjukvard
hilso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting och som samordnas med
landet som upptagningsomrade. Socialstyrelsen beslutar om vilken hélso-
och sjukvérd som ska utgora rikssjukvard. Rikssjukvarden ska samordnas
till enheter dér en hog vardkvalitet och en ekonomiskt eftektiv verksam-
het kan sdkerstéllas.

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www socialstyrelsen.se
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Enligt 9 b § hélso- och sjukvardslagen kravs det tillstand for att fa bedriva
rikssjukvard. Tillstdndet ska vara tidsbegrinsat och forenat med villkor.
Socialstyrelsen beslutar, efter anstkan fran det landsting som avser att
bedriva rikssjukvard, om tillstand och villkor.

Enligt 19 § forordning (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen
finns inom Socialstyrelsen ett sérskilt beslutsorgan som bendmns Riks-
sjukvardsndmnden, som har till uppgift att fatta beslut om rikssjukvard
enligt 9 a och 9 b §§ hilso- och sjukvérdslagen.

Socialstyrelsens beslut om rikssjukvard far enligt 9 b § hélso- och sjuk-
vardslagen inte dverklagas.

Beslut i detta drende har fattats av Rikssjukvardsndmnden. De ledaméter
som deltog framgar av bilaga 3. 1 den slutliga handldggningen har enhets-

chefen Daniel Brattstrom deltagit. Féredragande har varit medicinskt sak-
kunnige Urban Nylén.

SOCIALSTYRELSEN

Olivia Wigzell,

d? W K 7 WA /
%Y L M

Urban Nylén
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Dokumentkategori/Dokumenttyp Lopnummer Anteckningarna faststillda
Protokoll 112017
Frén Motesdatum Distribution i dvrigt
Rikssjukvardsnimnden 2017-03-08 Publiceras pa SoS externa
webbplats

Ordf6rande Sekreterare Justerare
Olivia Wigzell Manja Takmpa Marie Ljungberg Schott
Signatur: Signatur: y Signatur:

ON el e

Nirvarande beslutande: Foredragande Socialstyrelsen:
Olivia Wigzell Daniel Brattstrém
Stefan Lamme Katarina Fredriksson
Christoffer Bernskold deltog frin punkt 4) Anne Lybeck
Bérje Wennberg, deltog inte i punkt 5b) och 6b) Urban Nylén
Marie Ljungberg Schott
Jonas Andersson, deltog fran punkt 5 a) Ovriga ndrvarande frin Socialstyrelsen:
Harriet Hedlund Anders Alexandersson
Jan Adolfsson Hanna Norsted
Clara Paul
Nirvarande ersittare: Manja Takman

Lennart Christiansson

Elisabeth Kihlstrém, beslutande i punkt 5b) och 6 b)
Niklas Sandstrom

Charloftta Lokrantz

Adjungerade:
Marie-Louise Forsberg-Fransson

Ej ndrvarande:
Ingrid Lennerwald
Jan Ingvar Jonsson
Jan Liliemark

Dag Larsson

Mats Eriksson

Elise Pilhem Norberg
Christer Jonsson
Henrik Jansson

Nr

Arende

Foredragningslistan Godkindes.

Protokollsjusterare Marie Ljungberg Schott utsags att justera protokollet.

Anmiilan av protokoll Protokollet frén den 14 december 2016 &r justerat och publicerat p& Socialsty-
relsens webbplats.

Meddelanden

Regeringsuppdrag - Nation- | OrdfSranden informerade om ett regeringsuppdrag att ta fram en arbetsprocess
ell hogspecialiserad vard for att nivastrukturera den hégspecialiserade virden som inkom till Socialstyrel-
sen den 2 februari 2017, bilaga 1. Uppdraget ska rapporteras till regeringen den
1S juni 2017.

Information fran méte den Daniel Brattstrom informerade om vad som diskuterats vid det senaste motet
25 januari 2017 med tjtins- med tjinstemannagruppen och kontaktpersonerna vid universitetssjukhusen
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temannagruppen och kon-
taktpersonerna vid universi-
tetssjukhusen

(TIM/KP-gruppen).

Séllsynta diagnoser

Funktionen Sillsynta diagnoser #r nu forlagd till enheten for hogspecialiserad
vard. Tidigare var den forlagd till en annan enhet inom Socialstyrelsen.

Informationsirenden

a)

Utvardering: Behandling av
bamglaukom och barnkata-
rakt

Anne Lybeck informerade om utvérdering av den forsta tillstdndsperioden for
behandling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvard. Vérden héller
god kvalitet men forbittringsomréden har identifierats. Detta géller bl.a. ut-
veckling av gemensamma virdprogram och informationsmaterial, systematiska
resultatjimforelser med omvirlden, registeruppbyggnad ocksa for barn behand-
lade for glaukom samt utvirdering av de olika typer av lins som anvinds vid
kataraktkirurgi.

Synskadades riksforbund #&r ndjda med den kirurgiska kvaliteten i rikssjukvér-
den men har noterat 6nskemal om bittre information till patienter och familjer
om sjukdom och framtidsutsikter samt information som &ven 4r anpassad for
barn.

Mediandldern vid operation fér medfodd katarakt som varierat under perioden
kommer 4ven framéover att foljas upp via de arliga uppfoljningarna.

Avseende villkorsuppfyllelsen beddmde Socialstyrelsen att villkoret om syste-
matiskt kvalitetsarbete 4r delvis uppfyllt for bada tillstdndsinnehavarna, villko-
ret om forskning och utveckling #r delvis uppfylit for S:t Eriks 6gonsjukhus,
samt 6vriga villkor dr uppfylida.

Nimnden enades om att ett krav pd att rikssjukvérdsenheterna ska bygga upp ett
gemensamt register &ver de rikssjukvardspatienter som behandlas for glaukom
&r rimligt. Dock bor bendmningen “Rikstéckande kvalitetsregister for barnglau-
kom” omformuleras s& att det inte sammanblandas med nationella kvalitetsre-
gister.

b)

Tilistdnd: Viss kraniofacial
kirurgi

Borje Wennberg limnade rummet i och med jévssituationen.

Urban Nylén informerade om tidplanen infor beslut om tillstdndsperiod tvé. |
och med att den forsta tillstindsperioden forlingdes 4r tillstAndsperiod tva juste-
rad till att gélla 2019-01-01—2023-12-31. Under juni manad 2017 ska utvérde-
ringen uppdateras med data for 2015 och 2016. De anstkande landstingen
kommer under hosten 2017 att f& mdjlighet att komplettera sina ans6kningar.

Avrapportering workshop 5
oktober 2016

Katarina Fredriksson informerade om de forindrings- och forbittringsforslag
som intressentenkiiten och workshopen den 5 oktober 2016 utmynnat i. Resulta-
ten av dessa aktiviteter 4r redovisade och sammansstillda i rapporten - Sam-
manstdllning frdn workshop om rikssjukvérd den 5 oktober 2016. Av de 13
forslagen har i forsta hand 5 forslag valts ut for fordjupning p& motet, och de 4r:

Tillstdndsperiodernas lingd

Antal tillstdnd

Systematisk uppfoljning och utvérdering
Patientmedverkan

Okat tempo i processerna

Ett forenklat ansokningsforfarande diskuterades. Ett forenklat ans6kningsforfa-
rande skulle kunna vara aktuellt nér det inte &r ett nytt landsting som anstker
om tillstind. I de fall det enbart 4r samma sokande, som redan har tillstind, si
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skulle inte de stkande behdva fylla i information som redan samlats in i tidigare
utredningar. Det handlar framforallt om frégor rorande God vard som belysts
grundligt i utvérderingen av omradet. En forenklad ansokan skulle minska ar-
betsbérdan for verksamheterna och underlédtta myndighetens handldggning,

Némnden papekade att det bor sikerstillas genom en forfragan till landstingen
om det &r aktuellt med nya ansdkningar innan det bestdms om det blir ett foren-
klat ans6kningsforfarande kan tillimpas for de enheter som redan har tillstind.
Nimnden stillde sig dock positiv till att ett forenklat anstkningsforfarande kan
tillimpas. En férfragan till landstingen planeras till mars ménad till landstingen
gillande omrddena intrauterina behandlingar respektive behandling av barn-
glaukom och barnkatarakt.

Ett forslag till reviderad plattform presenterades. I det framlagda forslaget har
lagts till hur ett forenklat anstkningsforfarande kan tillampas, att mojlighet
finns att i visa fall utvidga antalet rikssjukvérdstilistind samt att tillstdndstiden
forlangs tili sex 4r.

Efter diskussion var némnden redo att gé till beslut om en reviderad plattform.

Beslots att anta den reviderade plattformen, enligt bilaga 2.

d)

Ovriga utredningar

Katarina Fredriksson informerade om liget for p&gdende utredningar. Utdelat
var en lagesbeskrivning 6ver var i utredningsprocessen respektive omrade be-
finner sig &ren 2017-2021. Onskemal framfbrdes att dokumentet ska finnas
tillgdnglig i Rikssjukvéardsportalen. Nominerade omraden parkeras for nérva-
rande i véntan p& nya direktiv kring nationell higspecialiserad vérd vs. riks-
sjukvérd.

Beslutsiirenden

Definitionséversyn: Behand-
ling av barnglaukom och
barnkatarakt

Anne Lybeck redovisade definitionséversynen avseende behandling av barn-
glaukom och barnkatarakt som rikssjukvard infor tillstdndsperiod tva. ldentifie-
rade behov av fortydliganden och kompletteringar av diagnos- och atgérdskoder
i definitionen redovisades.

(I rapporten under rubriken *Underlag for definitionséversyn’ korrigeras 9/19
till 5/19 i foljande mening i enlighet med remittentenkéten:”26 % (5/19) in-
stimde delvis i detta pastdende och resterande hade ingen uppfattning.”).

Beslots att infr tillstdndsperiod tva definiera behandling av barnglaukom och
barnkatarakt, enligt bilaga 3.

b)

Vilikor: Viss kraniofacial
kirurgi

Borje Wennberg ldmnade rummet i och med jivssituationen.

Urban Nylén redovisade forslag pa villkor som ska gilla for den forldngda till-
stindsperioden fbr viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd perioden 2017-07-
01—2018-12-31.

Onskemal framfrdes att ligga till en punkt i foreslagna villkor, som skulle
innebdra att dven Stockholms l4ns landsting, som inte har tillstdnd men 4r so-
kande, ska bjudas in till samarbete vid utformning av virdprogram samt patient-
och forildrainformation.

Beslots att anta de redovisade villkoren och det foreslagna tilldgget, for den
forlangda tillstindsperioden for viss kraniofacial kirurgi 2017-07-01—2018-12-
31, enligt bilaga 4.
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Diskussionsiirende

Fortsatt RSN arbete

Nimnden diskuterade hur Rikssjukvardsndmnden fortsittningsvis ska arbeta i
och med det nya regeringsuppdraget. Ordforanden po#ingterade att nimndens
ansvar finns kvar tills formella beslut finns om ett fSréndrat arbetss#tt. Avrap-
portering av fortsatt arbete med uppdraget ska i fortséttningen vara en stiende
punkt vid ndmndens méten.

Planering av rikssjuk-
virdsnimndens niista méte

Preliminér agenda enligt nedan:

Informationsérenden
- TillstAndsutredning: Medfott diafragmabrack som rikssjukvéard
- Tillstdndsutredning: Medfodda missbildningar i matstrupen
- TillstAndsutredning: Vissa anorektala och urogenitala missbildningar

Diskussionséirende

- Regeringsuppdraget att ta fram en arbetsprocess for att nivstrukturera

den nationella htgspecialiserade virden

Ovrigt

Inga 6vriga fragor.

Mbotets avslutande

Ordforande avslutade métet.

Métet avslutades kl. 14.30

W4



Bilaga 1 till protokoll 1/2017 vid Rikssjukvirdsnimndens sammantride 8 mars 2017

Regeringsbeslut W3
Regeringen
2017-01-26
S$2017/00506/FS (delvis)
Socialdepartementet Socialstyrelsen

SOCIALSTYRELSEN | 106 30 Stockholm

ink 2017 -02- 02

Doss. A 1
v X 35720 = 2L
Handl.

Uppdrag att ta fram en arbetsprocess for att nivastrukturera den
hogspecialiserade varden

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram en arbetsprocess for att
nivastrukturera den hogspecialiserade varden och for att fasa ut dagens
system for rikssjukvird. I uppdraget ingér att ta fram mallar f6r de krav-
beskrivningar som ska uppfyllas av verksamheter som bedtiver nationell
hogspecialiserad vérd. 1 uppdraget ingdr dven att inventera vilka delar i
befintliga strukturer for kunskapsstyrning som kan anvindas i niva-
struktureringen.

Socialstyrelsen ska vid genomf6randet av uppdraget samriada med Sveriges
Kommuner och Landsting. Socialstyrelsen ska dven samrida med relevanta
myndigheter, samt med foretradare for professions- och patientorganisa-
tioner.

Socialstyrelsen fir f6r uppdragets genomfSrande anvinda 1 400 000 kronor
under 2017. Kostnaderna ska belasta utgiftsomride 9 Hilsovird, sjukvard
och social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag tll folkhilsa och sjukvird, anslags-
posten 28 Till Socialstyrelsens disposition.

Socialstyrelsen ska senast den 15 juni 2017 ldamna in en redovisning av upp-
draget till Regeringskansliet (Socialdepartementet). Redovisningen ska hin-
visa till det diarienummer som detta beslut har.

Telefonvixel: 08-405 10 00 Postadress: 103 33 Stockholm
Fax: 08-723 11 91 Besdksadress: Fredsgatan 8
Webb: www.regeringen.se E-post: s.registrator@regeringskansliet.se



Bakgrund

Sedan 2007 koncentreras higspecialiserad vérd 1 Sverige genom systemet f6r
rikssjukvird. Det ir Socialstyrelsen som beslutar om vilken hilso- och sjuk-
vird som ska utgora rikssjukvard och var den ska bedrivas. Vid Social-
styrelsen finns ett sarskilt beslutsorgan inrittat for detta indamal, Rikssjuk-
virdsnimnden. Namndens uppgift dr att besluta om viss hilso- och sjukvard
som ska bedrivas av ett landsting, men ha hela landet som upptagnings-
omride. [ nimnden finns samtliga sjukvérdsregioner representerade. Beslut
om tillstind och villkor for att bedriva rikssjukvird fattas efter ansokan frin
landsting. Sjukvirdshuvudmannen har ritt att ge forslag pé vilken hilso- och
sjukvard som ir limplig att utgora rikssjukvard.

Rikssjukvirdsndmnden har valt att begrinsa definitionen for rkssjukvird till
vird av rikskaraktir med ett upptagningsomride som omfattar minst tva
sjukvérdsregioner utéver den egna. Rikssjukvard kan ddrmed bara bedrivas
P2 som mest tvd enheter i landet.

Systemet med rikssjukvard har bla. kntserats for att sikssjukvarden har
kommit att utgdra en alltfér begrinsad del av den hégspecialiserade vérden.
Det har dven kritiserats fOr att betednings- och beslutsprocessen ir for
tidskrivande och ineffektiv 1 fothallande tll antalet beslutade tillstind.

Bade 1 Danmark och 1 England, samt inom ramen f6r den nationella
processen fOor koncentration av cancervird, har tillsittandet av si kallade
sakkunniggrupper varit en central del i avgdrandet av vilken vird som
behéver koncentreras. I Danmark 4r grupperna indelade efter de medicinska
specialiteterna. Inom ramen for cancerarbetet har arbetet 1 stillet utgatt ifrin
sjukdomsgrupper.

Arendet

I november 2015 verlimnades betinkandet Trining ger fardighet —
Koncentrera virden for patientens basta (SOU 2015:98) tll regeringen. 1
betinkandet foreslds att en ny beslutsprocess for hogspecialiserad vird
infors, som ersitter dagens rikssjukvard vid Socialstyrelsen och den natio-
nella nivistruktureringen av cancervirden. Socialstyrelsen foreslas bli
ansvarig myndighet. Det aktuella uppdraget tll Socialstyrelsen 4r ett f6rsta
steg 1 denna omstillning.
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Betankandet (SOU:2015:98) lyfter fram att 6kad koncentration leder till 6kad
kvalitet och sikerhet for patienterna. Regeringen anser att en ¢kad samord-
ning av specialiserade sjukvirdsinsatser utover 6kad kvalitet och patient-
sakerhet dven ger bittre forutsittningar for en jamlik vard i hela landet.
Regeringen ger dirfOr Socialstyrelsen 1 uppdrag att ta fram en arbetsprocess
for att nivastrukturera den nationella hogspecialiserade virden och for att
fasa ut dagens system for rikssjukvird. Socialstyrelsen bor limna forslag pa
hur relevanta delar av den nya arbetsprocessen kan testas for ett utvalt om-
rade.

I arbetsprocessen ska ings:

— en struktur f6r indelning av sakkunniggrupper

— tidsplan for tillsdttande av sakkunniggrupper samt for gruppernas
arbete '

— en plan fér sammansittningen och nomineringsprocessen av
sakkunniggruppema

— en plan for forvaltning av sakkunniggrupperna

— mallar fOr kravbeskrivningar for hogspecialiserad vard pé nationell nivé
— kostnadsberikning for tillsittande och férvaltning av sakkunniggrupper.

Mallarna kommer i ett senare skede att utgora grund fér sakkunnig-
gruppernas preciseringar av kriterierna, sakkunniggruppernas forslag till
nivéstrukturering av hogspecialiserad vird, samt for Socialstyrelsens beslut
om vad som ska utgora nationell hégspecialiserad vérd. T uppdraget inghr
inte att ta fram sirskilda mallar f6r uppfoljningen av tillstind att bedtiva
hégspecialiserad vard.

Nivastruktureringen av hilso- och sjukvirden bor ses som en central del

i kunskapsstyrningen. Inom Socialstyrelsen finns en uppbyggd struktur for
kunskapsstyrning i hilso- och sjukvéarden. I det aktuella uppdraget ingdr att
inventera vilka delar 1 strukturer for kunskapsstyrning, exempelvis nationella
rikthnjer, natdonella virdprogram och andra kunskapsstod, som kan
anvindas helt eller delvis 1 nivastruktureringen av den hogspecialiserade
varden. Detsamma giller befintliga grupperingar och i vilken mién dessa kan
utnyttjas i den kommande dllsdttningen av sakkunniggrupper. Socialstyrelsen
bor 1 utférandet av uppdraget beakta den programomridesstruktur fér kun-
skapsstyrning som ir under utarbetande av Sveriges Kommuner och Lands-
ting 1 samverkan med landstingen och som presenteras under viren 2017.
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Socialstyrelsen bor dven fora dialog med den pigiende utredningen Okad
foljsamhet till nationella kunskapsstod 1 hilso- och sjukvirden (§2015:07).

Nationella uppdrags- och kravbeskrivningar f6r den hogspecialiserade
virden ar ett sitt att styra mot hilso- och sjukvardslagens portalparagraf om
en vird pé lika villkor. Sakkunniggrupper med foretridare f0r professioner
och patienter mojliggdr en bred och nédvindig forankring och en om-
fattande genomlysning av vad som beddms vara kunskapsbaserad niva-
strukturering av hogspecialiserad vard inom respektive sjukdomsomrade.
Socialstyrelsen fir som ansvarig myndighet en viktig roll i att leda arbetet
sakkunniggrupperna. Socialstyrelsen ska samrida med Sveriges Kommuner
och Landsting i detta arbete.

Regeringens avsikt r att i kommande uppdrag ge Socialstyrelsen 1 uppdrag
att utse sakkunniggrupper som ska gi igenom samtliga sjukdomsgrupper och
limna férslag till vilken hilso- och sjukvard som ska utgora hogspecialiserad
vard.

Det ir angeldget att hela processen som leder fram till 6kad nivastrukturering
av hogspecialiserad vard dr tidseffektiv och att ledtiderna f6r de olika del-
processerna ar relativt korta. Syftet édr att uppnd en jamlik vird av hog kvali-
tet oavsett var { landet patienten bor.

Pa regeringens vignar

abriel Wikstrém
':\/-7{\/‘1,4/1{_ \l/t,—

Anne Wisten
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Kopia till

Statsridsberedningen/Internrevisionen
Finansdepartementet/BA
Utbildningsdepartementet/F

Regenngskansliets forvaltningsavdelning/Ek
utredningen (S 2015:07)

socialutskottet

Statens beredning f6r medicinsk och social utvirdering
Sveriges Kommuner och Landsting
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Bilaga 2 till protokoll 1/2017 vid Rikssjukvardsndmndens sammantride 8 mars 2017

Plattform for rikssjukvard

En befintlig verksambhet, eller del av befintlig verksamhet, ska bedrivas som riks-
sjukvard om;:

1) det &r sékerstéllt att verksamheten &r hégspecialiserad hélso- och sjukvard
av rikskaraktér

2) Rikssjukvéardsndgmnden uttrycker att det finns skl som talar for att vardens
kvalitet blir hdgre och vardens resurser anvinds mer effektivt om verk-
samheten koncentreras till ett fatal stéllen.

Syfte med rikssjukvard
Syftet med att koncentrera viss hélso- och sjukvérd sé att den bedrivs som riks-
sjukvard &r att héja verdens kvalitet och att anvdnda vardens resurser mereffektivt.

Definitionsprocess for rikssjukvard
En verksamhet definieras som rikssjukvard om:

o det 4r sikerstdllt att aktuell verksamhet &r hogspecialiserad hilso- och
sjukvérd av rikskaraktér, och

o det finns skl utifran vardkvalitets- eller resursutnyttjandeperspektiv att de-
finiera verksamheten som rikssjukvérd

Begreppsforklaring av hogspecialiserad hiilso- och sjukvard av rikskaraktiir
Hogspecialiserad hilso- och sjukvard av rikskaraktar &r sddan vard som &r si spe-
cialiserad att patienter i normalfallet remitteras mellan regionsjukhus.

Antal tillstind

En verksamhet som 4r definierad som rikssjukvard har riket som upptagningsom-
rade,

Med riket som upptagningsomrade avses att:

e en visentlig andel av patienterna forvintas komma frdn andra 4n den egna
sjukvardsregionen

Utifran ovanstiende fortydligande av vad som avses med riket som upptagnings-
omrade kommer verksamhet som definieras som rikssjukvérd att bedrivas av ett
begransat antal enheter. Vid beslut ska utgangspunkten alitid vara tva enheter, men
ndmnden kan fatta beslut om att dela ut fler eller farre tilistand, utifrdn vad som
medfor béist kvalitet och effektivitet. Antalet tilistand ska alltid vara férre dn anta-
let hdlso- och sjukvardsregioner.

Tillstindsperiodens léingd
De tillstand som beslutas ska i normalfallet gdlla i sex dr med mojlighet till ett
forenklat ansokningsforfarande for i det fall det dr samma sékande for ndstkom-
mande tillsténdsperiod. Detta kan bara ske om féljande bada krav dr uppfylida:

1. Den eller de enheter som har tillstand har, helt eller delvis, uppfyllt de
villkor som dar forenade med tillstdnden och genomgatt en utvdrdering som
visar pd goda resultat for patienter som vardats inom definitionen

2. Ovriga landsting/regioner, dn de som redan innehar tillstand, har pa for-
Jfrdgan informerat Socialstyrelsen att de inte avser att soka tillstand for
ndstkommande period.
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Om dessa bada villkor inte samtidigt dr uppfylida kommer ansokningshandlingar
att skickas ut till samtliga landsting infor ndstkommande tillstandsperiod. Ddrefter
paborjas en tillstandsutredning ddir samtliga ansokningar vdrderas pa lika villkor.
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Avdelningen fSr kunskapsstyrning inom hilso- och sjukvard
Anne Lybeck
Anne.lybeck@socialstyrelsen.se

Definitionsutvirdering av behandling av
barnglaukom och barnkatarakt som
rikssjukvard

Bakgrund

Rikssjukvérdsndmnden beslutade den 15 juni 2011 att definiera behandling av
barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvérd. Efter pafoljande tillstandsut-
redning beslutade Rikssjukvardsndmnden den 23 maj 2012 att ge Vistra Géta-
landsregionen genom Sahlgrenska universitetssjukhuset och Stockholms lins
landsting genom S:t Eriks 6gonsjukhus tillstdnd att bedriva behandling av barn-
glaukom och barnkatarakt som rikssjukvérd for perioden 1 januari 2013 till och
med den 31 december 2017. I mars 2016 beslutade Rikssjukvardsnimnden om
forldngning av tillstdnden med ett ar till och med den 31 december 2018.

I den utvérdering som Socialstyrelsen genomfort av behandling av barnglau-
kom och barnkatarakt som rikssjukvard infor ndstkommande tillstdndsperiod
ingdr en utvérdering av den befintliga definitionen. Till definitionsutvirderingen
har synpunkter inh@mtats fran de bada rikssjukvardsenheterna och frén remitten-
ter.

Rikssjukvérdsenheterna har framfért forslag pa revideringar av definitionen,
Vid samrdd med hjéilp av tjinstemanna- och kontaktpersongruppen uppnéddes
samsyn kring de foreslagna tilldggen av diagnos- och atgirdskoder, men inte for
hojning av dldersgrianserna avseende linssjukdomar. Motiveringen till tilliggen
av diagnoskoderna &r att behandlingsstrategi och kirurgiska metoder dr desamma
som for dem som ingér i nuvarande definition. Séledes foreslér Socialstyrelsen
att Rikssjukvardsndmnden fattar beslut om att inom ramen for den pagéende
definitionsdversynen ldgga till de foreslagna diagnoskoderna:

e Katarakt efter andra 6gonsjukdomar (H26.2)

o Katarakt orsakad av ldkemedel (H26.3)

* Andra specificerade former av katarakt (H26.8)

e Katarakt vid andra sjukdomar som klassificeras annorstides (H28.2),
e Glaukom efter inflammation (H40.4)

e Glaukom sekundart till likemedel (H40.6)

samt den foreslagna atgérdskoden transscleral fotokoagulation (CHFOS5) foér
barnglaukom.
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Dirutéver foreslas en del fortydliganden och sprékliga korrigeringar av defini-
tionen for att tydliggtra denna:

+ Fortydligande av att undergrupperna till diagnoskoden Q12 och till &tgérds-
koderna CID, CJE, CJF, CJG ingér i definitionen.

+ Byte av namn i enlighet med bendmningen i ICD10-klassificeringen for grupp
Q12 fran "Medftdd katarakt” till "Medfodd linsmissbildning” (vilket medfor
att vergripande rubrik blir linssjukdomar), samt f6r H40.5 fran ”Sekundér
glaukom?” till ”Glaukom sekundirt till andra 6gonsjukdomar”.

» Diagnoskod H26.0: Dagens bendmning i definitionen “Infantil och juvenil
och katarakt” foreslas att bytas ut till ”Infantil katarakt”. Idag bendmns grup-
pen i ICD-klassificeringen som ”Infantil, juvenil och presenil katarakt”, dér
vare sig patienter i presenil (vuxna men inte aldriga) eller juvenil (barn i skol-
aldern) dlder ingér i definitionen.

+ Atgirden CHD50 “Implantation av kateter” foreslas byta namn till “Implan-
tation av kateter till frimre kammare” i enlighet med Klassifikation av vérd-
atgirder (KVA).

» Fortydligande av de 6vre dldergrinserna t.ex. betyder “t.o.m. 2 ars 8lder” att
barn < 3 4rs &lder inkluderas.

* Korrigering av tva felstavningar ("filterfiltration” och “luxerande”).

Underlaget f6r definitionséversyn och bedémning av definitionen beskrivs
nérmare i rapporten Behandling av barnglaukom och barnkatarakt som riks-
sjukvard: Utvirdering med definitionsdversyn 2013-2015".

Dessutom foreslas, for en mer dynamisk avgriansning av definitionen, att ny-
tillkomna och evidensbaserade specialistdtgirder som avser diagnostisering och
behandling ska anmilas till Socialstyrelsen. Dérefter gérs en omprdvning av
definitionen med m&jlighet till revidering efter beslut i Rikssjukvardsndmnden.

Syfte

Syftet med definitionsutvirderingen var att underséka den befintliga definition-
ens tydlighet och &ndamalsenlighet och dirigenom ge Rikssjukvardsndmnden
underlag till bestut om definitionen infor ndstkommande tillstdndsperiod.

Forslag till beslut

Rikssjukvirdsndmnden rekommenderas att inf6r nésta tillstdndsperiod (med
borjan 2019-01-01) fatta beslut om revidering av definitionen enligt nedan for-
slag:

2(3)
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I definitionen ingdr behandling med nigon av angivna diagnoser i
kombination med nigon av de angivna kirurgiska itgirderna

Linssjukdomar upp till och med 2 &rs alder (d.v.s. <3 ir)
Diagnoskoder:

* Medftdd linsmissbildning (Q12)*

* Infantil katarakt (H26.0)

+ Linsdislokation (H27.1)

* Katarakt efter andra dgonsjukdomar (H26.2)

» Katarakt orsakad av likemedel (H26.3)

* Andra specificerade former av katarakt (H26.8)

* Katarakt vid andra sjukdomar som klassificeras annorstédes (H28.2)

1 kombination med nagon/ndgra av féljande digdrdskoder**:

* Extrakapsulédra kataraktextraktioner (CJD)

* Extrakapsuldra kataraktoperationer med fakoemulsifikation (CJE)
+  Andra operationer med linsprotes (CJF)

». Operationer vid luxerad lins (CJG)

* Frimre vitrectomi (CKD60)

* Vitrectomi (CKD65)

*inkluderande samtliga undergrupper Q12.1-Q12.9.
**inkluderande samtliga dtgdrdskoder som bérjar med CID, CJE,
CJF eller CJG.

Glaukom upp till och med 4 ars alder (d.v.s. <5 ar)
Diagnoskoder:

* Medfott glaukom (Q15.0)

* Glaukom sekundért till andra 6gonsjukdomar (H40.5)
* Glaukom sekundirt till Sgoninflammation (H40.4)

«  Glaukom sekunddrt till 1dkemedel (H40.6)

1 kombination med ndagonndgra av foljande dtgdirdskoder:
Goniotomi (CHB30)

Trabekulotomi (CHB50)

Trabekulektomi (CHD10)

Trabekulektomi med iridektomi (CHD15)

Implantation av kateter till frimre kammare (CHDS0)
Annan filtrationsoperation (CHD99) '
Transscleral fotokoagulation av ciliarkropp (CHF05)

[ [ ] [ ] * L ] L L]

Nytillkomna och evidensbaserade specialistatgéirder som avser behandling
av de i definitionen ingéende patienterna ska anmdlas till Socialstyrelsen.
Direfter gors en omprévning av definitionen med mojlighet till revidering
efter beslut i Rikssjukvérdsndmnden.
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Avdelningen for kunskapsstyrning f5r hilso- och sjukvérden
Urban Nylén
urban.nylen@socialstyrelsen.se

Villkor for tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi
som rikssjukvard 2017-07-01—2018-12-31

¢ Ett nationellt och for rikssjukvéardsenheterna gemensamt vardprogram
ska utarbetas. Det ska innehélla beskrivning av vérdkedjan inklusive
remitteringsvégar och moment som ingér fore och efter det som defi-
nieras som rikssjukvéard. Medicinskt motiverade tidsgrinser for olika
atgirder ska framga liksom ansvarsfordelning for de olika momenten.
Samverkan kring innehallet ska ske med remittenter och 6vriga sjuk-
vérdsenheter som ingdr i vardkedjan. Villkoret ska vara uppfyllt inom
6 méanader frén tillstdndsperiodens bérjan.

¢ Tillstindsinnehavarna ska utarbeta gemensam, skriftlig patient- och
foraldrainformation med beskrivning av tillgéingliga behandlingsalter-
nativ, hur de olika behandlingarna gér till och vad som sker i efterfor-
loppet till den kirurgiska behandlingen. Villkoret ska vara uppfylit
inom 6 méanader fran tillstindsperiodens bérjan.

¢ Rikssjukvardsenheterna ska bjuda in den kraniofaciala enheten vid
Karolinska Universitetssjukhuset, i dess egenskap av stkande av till-
stand for rikssjukvérd under tillstdndsperiod tv4, till samarbete vid ut-
formning av vardprogram samt patient- och fordldrainformation enligt
punkterna ovan.

e Patienter, dir den kraniofaciala missbildningen &r del i ett syndrom
(mer komplext behandlingsbehov), ska handldggas i samverkan mel-
lan rikssjukvéardsenheterna och beslut om kirurgisk behandling ska
fattas i samrad (t.ex. vid multidisciplinidr konferens).

e En aktuell kontinuitetsplan ska finnas for att anvéndas i det fall en
ofdrutsedd hindelse intréffar som orsakar bortfall av t.ex. personal,
resurser eller utrustning. Det ska framga hur det sékerstills att vard
alltid kan erbjudas samtliga patienter inom vérdgarantin eller vid an-
nan medicinskt motiverad tidpunkt. Kontinuitetsplanen ska redovisas
for Socialstyrelsen inom 6 ménader fran tillstdndsperiodens borjan.

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www socialstyrelsen.se
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o En aktuell kompetensforsdrjningsplan ska finnas for att sikra fortlo-
pande tillgang till personal med kompetens att behandla samtliga pati-
enter inom rikssjukvérdsdefinitionen. Kompetensforsérjningsplanen
ska redovisas for Socialstyrelsen inom 6 médnader fran tillstdndspe-
riodens borjan.

e Foridndringar i verksamheten, som innebdr risk for att verksamheten
inte kan uppriitthéllas pa ordinarie sétt, ska utan fordréjning anmélas
till Socialstyrelsen. Det ska da framga hur alla rikssjukvérdspatienter
dnda fortlopande ska kunna ges god vérd.

o Tillstdndsinnehavare ska arbeta for att uppna bésta mdojliga vardkvali-
tet och resursutnyttjande inom det aktuella rikssjukvérdsomradet.

o Tillstindsinnehavare ska sdkerstilla, att den kliniska behandlingen
kontinuerligt dr av hég internationell klass, bl. a. genom samverkan
och systematisk resultatjaimforelse med aktorer i andra lénder.

o Det systematiska kliniska kvalitetsarbetet ska innefatta obligatorisk
rapportering av data till rikstdckande kvalitetsregister samt analys och
aterforing av resultat.

o Utforare av rikssjukvard ska aktivt bidra till utvecklingen av resultat-
indikatorer som bas for regelbunden uppf6ljning av verksamheten.
Resultatindikatorer och andra uppgifter om verksamheten ska rappor-
teras till Socialstyrelsen pa begéran.

e Patienters och nirstdendes upplevelse av rikssjukvarden ska f6ljas upp
och ingé i verksamhetens systematiska kvalitetsarbete.

o Utfbrare av rikssjukvard ska verka for kunskapsspridning inom
verksamhetsomradet

¢ Forutsidttningarna for att bedriva forskning och utveckling inom
rikssjukvardsomradet ska systematiskt och fortlopande utvecklas och
sdkras.

o Tillstdndsinnehavare ska verka for att databaser, register och bioban-
ker, som ror rikssjukvardsomradet, gors tillgéngliga for forskning.
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Avdelningen for kunskapsstyrning for hilso- och sjukvérden
Urban Nylén
urban.nylen@socialstyrelsen.se

Villkor for tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi
som rikssjukvard 2017-07-01—2018-12-31

e Ett nationellt och for rikssjukvérdsenheterna gemensamt vardprogram
ska utarbetas. Det ska innehélla beskrivning av vardkedjan inklusive
remitteringsvédgar och moment som ingér fore och efter det som defi-
nieras som rikssjukvard. Medicinskt motiverade tidsgrianser for olika
atgdrder ska framgé liksom ansvarsfordelning for de olika momenten.
Samverkan kring innehallet ska ske med remittenter och &vriga sjuk-
vardsenheter som ingér i vardkedjan. Villkoret ska vara uppfyllt inom
6 manader fran tillstdndsperiodens borjan.

o Tillstdindsinnehavarna ska utarbeta gemensam, skriftlig patient- och
fordldrainformation med beskrivning av tillgéngliga behandlingsalter-
nativ, hur de olika behandlingarna gér till och vad som sker i efterfor-
loppet till den kirurgiska behandlingen. Villkoret ska vara uppfyllt
inom 6 manader fréan tillstdndsperiodens borjan.

¢ Rikssjukvardsenheterna ska bjuda in den kraniofaciala enheten vid
Karolinska Universitetssjukhuset, i dess egenskap av stkande av till-
stand for rikssjukvard under tillstandsperiod tva, till samarbete vid ut-
formning av vardprogram samt patient- och fordldrainformation enligt
punkterna ovan.

e Patienter, dér den kraniofaciala missbildningen 4r del i ett syndrom
(mer komplext behandlingsbehov), ska handlidggas i samverkan mel-
lan rikssjukvéardsenheterna och beslut om kirurgisk behandling ska
fattas i samrad (t.ex. vid multidisciplinir konferens).

¢ En aktuell kontinuitetsplan ska finnas for att anvindas i det fall en
ofrutsedd hindelse intraffar som orsakar bortfall av t.ex. personal,
resurser eller utrustning. Det ska framga hur det sikerstélls att vard
alltid kan erbjudas samtliga patienter inom vardgarantin eller vid an-
nan medicinskt motiverad tidpunkt. Kontinuitetsplanen ska redovisas
for Socialstyrelsen inom 6 méanader fran tillstdndsperiodens borjan.
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e En aktuell kompetenstorsérjningsplan ska finnas for att sékra fortls-
pande tillgang till personal med kompetens att behandla samtliga pati-
enter inom rikssjukvardsdefinitionen. Kompetensférsérjningsplanen
ska redovisas for Socialstyrelsen inom 6 manader fran tillstdndspe-
riodens borjan.

e Fordndringar i verksamheten, som innebdr risk for att verksamheten
inte kan uppriétthallas pa ordinarie sétt, ska utan fordréjning anmélas
till Socialstyrelsen. Det ska da framgé hur alla rikssjukvardspatienter
anda fortlopande ska kunna ges god vard.

o Tillstdndsinnehavare ska arbeta for att uppna bista mojliga vardkvali-
tet och resursutnyttjande inom det aktuella rikssjukvardsomradet.

e Tillstdndsinnehavare ska sékerstilla, att den kliniska behandlingen
kontinuerligt &r av hog internationell klass, bl. a. genom samverkan
och systematisk resultatjamforelse med aktérer i andra lander.

e Det systematiska kliniska kvalitetsarbetet ska innefatta obligatorisk
rapportering av data till rikstdckande kvalitetsregister samt analys och
aterforing av resultat.

e Utforare av rikssjukvérd ska aktivt bidra till utvecklingen av resultat-
indikatorer som bas for regelbunden uppf6ljning av verksamheten.
Resultatindikatorer och andra uppgifter om verksamheten ska rapport-
eras till Socialstyrelsen pa begéran.

e Patienters och nérstdendes upplevelse av rikssjukvarden ska féljas upp
och ingd i verksamhetens systematiska kvalitetsarbete.

e Utforare av rikssjukvard ska verka f6r kunskapsspridning inom
verksamhetsomradet

e [orutsittningarna for att bedriva forskning och utveckling inom
rikssjukvardsomradet ska systematiskt och fortlépande utvecklas och
sékras.

¢ TillstAindsinnehavare ska verka for att databaser, register och bioban-
ker, som ror rikssjukvardsomradet, gors tillgédngliga for forskning.
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