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Ansokningsforfrigan angiende att bedriva viss vard inom
vardomradet malign hypertermikinslighet som nationell
hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen utlyser hirmed mojligheten for samtliga regioner att anséka om
tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vird inom vardomradet malign
hypertermikénslighet.

Bakgrund

Socialstyrelsen har den 19 december 2023 beslutat att viss vard vid malign hy-
pertermikénslighet, enligt definitionen nedan, ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid en virdenhet.

Definition:

Bedomning av individer med misstankt malign hypertermikénslighet (MH) samt
i foreckommande fall genetisk utredning och eller IVCT (muskelprov), ska utgéra
nationell hogspecialiserad vérd.

Fortydligande till definitionen:

Med genetisk utredning menas bedomning av indikation for genetisk analys samt
tolkning av genetisk analys.

Med individer menas patient som fatt en misstinkt malign hypertermireaktion el-
ler slékting till sddan patient.

Tillstandsprocessen

Det 4r Namnden for nationell hogspecialiserad vard (ndmnden) som beslutar om
vilken eller vilka regioner som beviljas tillstand att bedriva nationell hogspeciali-
serad vard samt beslutar om de sérskilda villkoren for tillstandet. En sakkun-
niggrupp har fatt i uppdrag av Socialstyrelsen att utreda och ge forslag pa vilken
hilso- och sjukvard som ska utgdra nationell hogspecialiserad véard och hur
manga enheter sddan vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen foreslar i sin ut-
redning de sérskilda villkoren som bor gélla for aktuellt tillstdnd, se bilaga 1. So-
cialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning. De sérskilda villkoren
for aktuellt tillstdnd kan komma att justeras av nimnden nér beslut om tillstdnd
fattas.
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Regionen ska dven uppfylla de generella villkoren som framgér av 4 kap. Social-
styrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard,
se bilaga 2.

Infor ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen att inhdmta ett yttrande fran en
sérskild beredningsgrupp.

Nér ndmnden fattar beslut om vilken eller vilka regioner som ska f3 tillstdnd att
bedriva nationell hogspecialiserad vard ska patientens bésta vara utgangspunkten
vid beddmningen (se prop. 2017/18:40 s. 51 f.). Aven systemkonsekvenser t.ex.
paverkan pa akutsjukvérden, patienttransporter samt utbildning och forskning far
beaktas vid en fordelning av tillstdndet/tillstinden om det ar for att sdkerstélla
patientens bésta.

Hur ansékan om tillstind gors

* Fyll i ansokningsblanketten

* Till ansokan bifogas en verksamhetsplan

* Ansodkan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast den 26 april 2024 pa
adress Socialstyrelsen, 106 30 Stockholm eller NHV-
ansokan@socialstyrelsen.se. Mark ansokan med det tillstind som ansokan
giller.

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

Bilagor
1. Forslag till sdrskilda villkor
Kontakt

Vid eventuella fragor eller funderingar kring ansokningsforfarandet kontakta:
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se
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Bilaga 1. Forslag till sirskilda villkor — viss vard vid malign
hypertermi

Kritisk personalkompetens

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

* Anestesiolog
* Anestesisjukskoterska

» Klinisk genetiker

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

* Operationsavdelning

* Uppvakningsavdelning

» Patienthotell

* Medicintekniker

» Sekreterare

 Tillgang till gaskromatograf for att kunna sékerstélla ritt koncentrationer av
halotan och koffein.

Kritisk utrustning eller lokaler
* In vitro contracture test (IVCT)- utrustning

* Modernt elektroniskt system for att folja och journalfora slakttréad

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

* NHVe ska verka for strukturerad uppf6ljning av vardomradet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

* NHVe ska verka for framtagning av vardprogram inom det definierade omré-
det och @ven generellt for omhéndertagandet av patientgruppen.

* NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter
* NHVe ska folja upp patientrapporterade matt.
* NHVe ska etablera ett internationellt samarbete inom tillstdindsomradet.

* NHVe ska inneha ackreditering av och f6lja European Malignant
Hyperthermia Group’s (EMHG) riktlinjer
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